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In je hoofd 
kun je alles. 
Fietsen naar de maan, 
boven op de wolken staan. 
Strelen met je handen los, 
lopen door een donker bos. 
 
Vechten met een tijger, 
dansen met een elf. 
Afscheid nemen 
zonder tranen, 
alles gaat vanzelf. 
 
-Theo Olthuis 
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VOORWOORD 
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processen die kinderen met een levensbedreigende ziekte doormaken. Vanaf de 
introductieperiode bij aanvang van de Bachelor Humanistiek heeft het idee van geestelijke 
verzorging met jongeren mij gegrepen. Ik geloof dat er een voorbeeld werd gegeven van een 
student die als stage meeging op een zeilreis voor uit de ban gesprongen jongeren. Dat kon 
dus ook! Daarna werd mijn interesse niet gevoed vanuit de opleiding. Ik vond mijn studie 
fantastisch maar miste de vertaling van de grote zingevende processen naar de beleving van 
kinderen. Bij een onderzoek in de Bachelor dat ik met een aantal andere studenten uitvoerde 
in een ziekenhuis, waarbij we het imago van de dienst geestelijke verzorging onderzochten, 
werd ik met mijn neus op de feiten gedrukt: de geestelijke verzorgers in het kinderziekenhuis 
waren in principe niet betrokken bij de zorg voor de kinderen. Hoewel zij goede redenen 
hiervoor hadden was ik enigszins teleurgesteld en tegelijkertijd gefascineerd. Waarom werd 
geestelijke verzorging niet aan kinderen aangeboden? Tijdens mijn Master kon ik eindelijk 
zelf de stap naar de praktijk maken, en liep stage als geestelijk verzorger in een jeugdzorg-
instelling. Hoewel ik op het landelijk overleg van geestelijke verzorgers in de jeugdzorg met 
slechts vier andere geestelijk verzorgers was, groeide mijn liefde voor deze bijzondere vorm 
van geestelijke verzorging en de vastberadenheid dat hier meer in mogelijk zou moeten zijn. 
Met het onderzoek van de Bachelor nog in mijn achterhoofd voelde ik dat ik voor mijn 
scriptie maar naar één plek wilde: het kinderziekenhuis. Wat maken deze kinderen door? Wat 
is het eigene van de kinderen op het gebied van existentiële zingeving en de vragen die zij 
zich daarbij stellen? Ik ben dankbaar dat ik mij hierop heb mogen richten, en ben trots op het 
eindresultaat.   
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SAMENVATTING 
Dit kwalitatief empirisch onderzoek naar existentiële processen bij kinderen (8-17 jaar) met 
een levensbedreigende ziekte is uitgevoerd vanuit het theoretische idee dat wanneer 
levensvragen spelen, in confrontatie met existentiële concerns (Yalom, 1980), er een proces 
van zoeken naar zin - naar antwoorden op die vragen - optreedt (Alma & Smaling, 2010; 
Frankl, 2011; Yalom, 1980). Voor dit onderzoek is, in beperkte mate, geobserveerd in het 
Erasmus MC Sophia en zijn tien medewerkers van het psychosociale zorgteam aldaar 
geïnterviewd. Het blijkt dat kinderen met een levensbedreigende ziekte een ontwrichtende 
tijd doormaken. De onbezonnenheid die eigen lijkt aan het kind zijn raken ze kwijt. De 
kinderen worstelen met veranderingen op het gebied van identiteit en verbondenheid. Hoewel 
hoop zo lang mogelijk centraal staat is de (eventueel naderende) dood een belangrijk thema. 
Soms voelen de kinderen zich wanhopig en lijkt alle zin verloren. Andere keren voelen zij 
zich krachtig doordat zij genieten van kleine dingen, steun vinden in hun omgeving en 
groeien door wat ze meemaken. In kleine expliciete uitingen bieden de kinderen hun 
omgeving een inkijk in wat er bij hen speelt, via flarden en fragmenten pogen de kinderen 
grip te krijgen op dat wat hun overkomt. 
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1. INLEIDING 
Kinderen houden zich vanaf heel jonge leeftijd al bezig met existentiële vragen, stelt 
onderwijskundige Ann Sharp in een interview: ‘daarbij gaat het niet om radicaal andere 
onderwerpen dan bij volwassenen het geval is. Hoogstens staan kinderen, simpelweg omdat 
ze minder levenservaring hebben, onbevangener tegenover de kwesties waarover ze 
nadenken’ (De Jonge, 2007, p.20). Het adjectief ‘existentieel’ betekent dat het vragen zijn die 
betrekking hebben op het menselijk bestaan (Van Deurzen & Kenward, 2005, p.70). Yalom 
(1980) onderscheidt binnen het menselijke bestaan vier ultimate concerns: death, freedom, 
isolation en meaninglessness. ‘The individual's confrontation with each of these facts of life 
constitutes the content of the existential dynamic conflict’ (p.8). Van deze vier is de dood het 
meest onmiskenbaar volgens Yalom: de spanning tussen het bewust zijn van de 
onvermijdelijkheid van de dood en de wens om voort te leven is een ‘core existential conflict’ 
(p.8). Geconfronteerd worden met eindigheid – bijvoorbeeld door een levensbedreigende 
ziekte – raakt de zin van ons bestaan en roept levensvragen op (Alma & Smaling, 2010, 
p.17). Deze levensvragen verschijnen niet altijd in de vorm van een duidelijke vraag: ‘[s]oms 
moeten ze ‘tevoorschijn worden geluisterd’, door uitingen van wanhoop, woede, verbittering 
of apathie heen’ (Rijksen & Van Heijst, 1999, p.34).  
 
In dit onderzoek staan de existentiële processen van kinderen met een levensbedreigende 
ziekte centraal: processen van bezig zijn met levensvragen en zoeken naar antwoorden. 
Hierbij is er ook aandacht voor de manier waarop de kinderen uiting geven aan deze 
existentiële processen. Hebben zij het hierover? Geven zij hier woorden aan of schemeren de 
processen op subtiele wijze door in de verhalen en het gedrag van kinderen? 
 
Er is weinig literatuur over existentiële processen bij kinderen met een levensbedreigende 
ziekte. Woodgate, West & Tailer (2014) hebben een studie gedaan naar existentiële 
uitdagingen bij kinderen met kanker aan de hand van tekeningen van de kinderen; existentiële 
angst en groei bleken in de tekeningen (en in de belevingen van de kinderen) centraal te 
staan. In een reviewstudie van Espinha & Lima (2015)  wordt uiteengezet wat er in de 
literatuur te vinden is over spiritualiteit bij kinderen met kanker. Uit deze reviewstudie blijkt 
dat het traject van kanker zorgt voor belangrijke gevolgen voor de spirituele dimensie van 
kinderen en adolescenten. Espinha & Lima (2015) geven aan dat meer onderzoek nodig is. 
Zebrack (2015) ontwerpt een meetinstrument om te bepalen op welke domeinen het hebben 
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van een levensbedreigende ziekte invloed kan hebben op het leven van jongvolwassenen die 
in hun kindertijd een levensbedreigende ziekte hebben gehad. Zebrack neemt daarin een 
existentieel domein op, maar dit biedt vooralsnog geen inzichten op de invulling daarvan, en 
betreft niet de kinderen zelf die ziek zijn. In het theoretisch kader wordt literatuur over 
existentiële processen bij kinderen met een levensbedreigende ziekte verder uitgewerkt. In dit 
onderzoek wordt de expertise van de medewerkers van het psychosociale zorgteam (PSZ1) 
ingezet om een beter beeld te krijgen van existentiële processen bij de kinderen met een 
levensbedreigende ziekte en op welke wijze zij deze uiten.  
 
Doelstelling  
Het doel van dit onderzoek is het verkrijgen van inzicht in de existentiële processen die 
kinderen met een levensbedreigende ziekte doormaken. In de literatuur over begeleiding van 
ernstig zieke kinderen zijn existentiële processen sterk onderbelicht. Dit onderzoek kan deze 
leemte deels opvullen. De Humanistieke invalshoek lijkt van toegevoegde waarde te zijn 
vanwege de expertise binnen het vakgebied van Humanistiek betreffende existentiële 
processen in het algemeen.  
Maatschappelijke relevantie: Kennis over het eigene van existentiële processen bij ernstig 
zieke kinderen en de manier waarop zij daaraan uiting geven kan ingezet worden bij hun 
begeleiding, met name door geestelijk verzorgers en andere begeleiders die deze kinderen op 
existentieel niveau willen bijstaan.   
Vraagstelling 
Hoofdvraag: Welke existentiële processen spelen er bij kinderen met een levensbedreigende 
ziekte en hoe uiten ze dit? 
Deelvragen:  
1) Welke levensvragen spelen er bij kinderen met een levensbedreigende ziekte en hoe 
uiten ze dit? 
2) Welke worstelingen maken kinderen met een levensbedreigende ziekte door tijdens 
zoektochten rondom levensvragen en hoe uiten ze deze worstelingen? 
                                                 
1 De afkorting PSZ wordt normaliter gebruikt als abstracte aanduiding van een psychosociaal zorgteam of 
psychosociale zorg. In deze scriptie wordt in het kader van de leesbaarheid de afkorting ook gehanteerd wanneer 
naar een specifieke medewerker wordt verwezen. In plaats van ‘de PSZ-medewerker’ staat er dan ‘de PSZ’. 
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3) Welke bronnen van kracht spelen een rol tijdens zoektochten rondom levensvragen 
van kinderen met een levensbedreigende ziekte en hoe uiten ze ervaringen van kracht? 
4) Welke (voorlopige) antwoorden geven kinderen met een levensbedreigende ziekte op 
levensvragen en hoe uiten ze deze antwoorden?  
 
Definities 
Existentiële processen 
Onder existentiële processen worden in dit onderzoek de zoekprocessen rond existentiële 
vragen verstaan. Existentiële vragen zijn levensvragen die opkomen wanneer de zin van ons 
bestaan wordt geraakt (Alma & Smaling, 2010, p.17).  Existentiële processen omvatten deze 
levensvragen, de zoektochten naar antwoorden daarop en de (voorlopige) antwoorden die 
daarbij worden geformuleerd. In het theoretisch kader wordt dit begrip verder uiteengezet aan 
de hand van gedachtegoed uit de existentiële theorie (Frankl, 2006) en existentiële therapie 
(Van Deurzen & Adams, 2011 en Yalom, 1980). 
Levensbedreigende ziekte 
Een levensbedreigende ziekte is een ziekte die mogelijk tot sterfte kan leiden; die letterlijk 
het leven bedreigt. Veel literatuur die gebruikt wordt ter inkadering van deze studie gaat over 
kanker, maar er zijn ook andere ziektes dan kanker die levensbedreigend zijn. Hierbij kan 
bijvoorbeeld gedacht worden aan patiënten die wachten op een donorhart, of die door de 
longziekte Cystic Fybrose een kortere levensverwachting hebben.  
Kinderen 
Voor dit onderzoek ligt de afbakening van de leeftijd van kinderen op 8-17 jaar, vanwege de 
begripsvorming van kinderen rondom de dood: ‘[k]inderen zijn vanaf negen jaar meestal in 
staat de dood werkelijk te begrijpen als onomkeerbare gebeurtenis; het leven wordt beëindigd 
en het lichaam functioneert niet meer’ (Tieleman, 2011, p.258).   
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2. THEORETISCH KADER 
Als kader voor het empirisch onderzoek wordt in dit hoofdstuk een verdieping geboden van 
de begrippen ‘existentiële processen’ en ‘levensvragen’, en uiteengezet wat bekend is in de 
literatuur over de eigenheid van existentiële processen bij kinderen met een 
levensbedreigende ziekte. Het theoretisch kader dient als begripsduiding en als kader 
waarbinnen dit onderzoek gepositioneerd wordt.  
Existentiële processen 
Volgens Frankl (2011), neuroloog, psychiater, overlever van de holocaust en grondlegger van 
de existentiële analyse, komt in hopeloze situaties waarin het proces van de alledaagse 
zingeving wordt doorbroken de zoektocht naar betekenis op. Dit proces kan gezien worden 
als een existentieel proces. Wanneer iemand zijn leven niet (langer) als waardevol ervaart is 
er sprake van ‘existential distress’, wat volgens Frankl los staat van geestesziekte (Frankl, 
2011, p.83). Geestelijke gezondheid komt volgens Frankl voort uit een zekere spanning:  
[..] tension between what one has already achieved and what one still ought to 
accomplish, or the gap between what one is and what one should become. Such a 
tension is inherent in the human being and therefore is indispensable to mental well-
being.  (Frankl, 2011, p.85) 
De mens wordt gedreven door het streven een waardevol doel te bereiken, de zogeheten will 
to meaning. Zelfs in situaties van hevig lijden kan dit zich manifesteren:  
We must never forget that we may also find meaning in life even when confronted with 
a hopeless situation, when facing a fate that cannot be changed. For what then 
matters is to bear witness to the uniquely human potention at its best, which is to 
transform a personal tragedy into a triumph, to turn one’s predicament into a human 
achievement. When we are no longer able to change a situation – just think of an 
incurable disease such as inoperable cancer – we are challenged to change ourselves. 
(Frankl, 2011, p.91) 
Volgens Frankl schuilt er betekenis in de manier waarop lijden gedragen wordt. De 
belangrijkste doelstelling van de mens is: ‘not to gain pleasure or to avoid pain but rather see 
a meaning in his life. That is why man is ready to suffer, on the condition, to be sure, that his 
suffering has meaning’ (Frankl, 2011, p.92). De vergankelijkheid van het leven kan gezien 
worden als een ultieme vorm van lijden. De vergankelijkheid van ons bestaan maakt het 
leven dus geenszins zinloos volgens Frankl. 
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In accepting this challenge to suffer bravely, life has meaning up to the last moment, 
and it retains this meaning literally to the end. In other words, life’s meaning is an 
unconditional one, for it even includes the potential meaning of unavoidable suffering. 
(Frankl, 2011, p.92) 
In the will to meaning schuilt een enorme kracht: het steeds opnieuw aangaan van de 
zoektocht naar betekenisgeving, zelfs als de dood in aantocht is.  
 
Zoals ook in de inleiding is aangegeven, is de dood volgens Yalom, psychotherapeut en 
grondlegger van de existentiële therapie, het ‘core existential conflict’ (Yalom, 1980, p.8). 
Pathologie heeft volgens Yalom altijd te maken met het niet omgaan met de eigen 
persoonlijke eindigheid (Yalom, 1980, p.109). De dood speelt ook bij kinderen al een 
belangrijke rol.  
Our concerns about death and our modes of dealing with death anxiety are not 
surface phenomena that are easy either to delineate or to apprehend. Nor do they 
arise de novo in adulthood. Rather they are deeply rooted in the past and extensively 
transfigured through a lifetime preoccupied with security and survival. (Yalom, 1980, 
p.75) 
Yalom beschrijft dat kinderen vaak al veel eerder met de dood bezig zijn dan vaak gedacht 
wordt. Ook bij heel jonge kinderen is de dood al een belangrijk onderwerp. Bij zeer jonge 
kinderen wordt dit alleen vaak niet begrepen door volwassenen. ‘The very young child’s lack 
of language is a formidable barrier to adults’ understanding the child’s inner experience’ 
(Yalom, 1980, p.78). Daarbij wíllen volwassenen vaak ook niet echt doorgronden op welke 
wijze kinderen bezig zijn met de dood.   
There is one other obstacle to knowing what the child knows about death. A child’s 
state of knowing about death rarely exists long in nascent form: adults are 
extraordinarily anguished at the sight of a child grappling with the idea of death and 
rush in to spare the child. The child perceives the adult’s anxiety and accordingly 
discovers that it is imperative to suppress death concerns: there will be little genuine 
relief from his or her parents. (Yalom, 1980, p.81-82) 
Yalom beschrijft weliswaar verschillende voorbeelden van hoe kinderen denken over de 
dood, maar dit gaat met name over leeftijden die voorafgaan aan de leeftijdscategorie van dit 
onderzoek. Het wordt niet duidelijk hoe oudere kinderen denken over de dood. Daarbij gaat 
het bij Yalom over de dood in het algemeen en niet over hoe een eigen acuut naderende dood 
ervaren wordt door de kinderen. Yalom kijkt met name naar kinderen vanuit de gedachte dat 
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zij daarna volwassen zullen worden, waarbij de omgang met de dood vanuit de volwassen 
ervaring (de volwassen persoon die eerst een kind was) centraal staat.  
 
Van Deurzen & Adams (2011) beschrijven, in navolging van Binswanger, Yalom en Van 
Deurzen, vier dimensies van het menselijk bestaan waarin existentiële vraagstukken kunnen 
spelen. Dat zijn de fysieke, sociale, persoonlijke en spirituele dimensie, welke gezien kunnen 
worden als vier ringen, waarbij de fysieke de buitenste is en de spirituele de binnenste. De 
fysieke dimensie ‘includes the body that we have, the concrete surroundings we find 
ourselves in, the climate and weather, objects and material posessions and our capacity for 
health and illness as well as our relationship with our own mortality’ (Van Deurzen & 
Adams, 2011, p.17). Met name dit laatste aspect is in het licht van dit onderzoek belangrijk. 
Hoewel bekend is dat de dood zal komen weet de mens nooit wanneer dit is en hoe het zal 
zijn. Desalniettemin moet de mens zich zijn hele leven tot de naderende dood verhouden.  
The paradox is that although physical death will kill me, the denial of death will 
destroy the time I have left but the idea of death will save me in the sense that it will 
prompt me to live my life more resourcefully and more fully. (Van Deurzen & Adams, 
2011, p.17) 
De sociale dimensie betreft de manier waarop de mens interacteert met anderen en met de 
publieke wereld om hen heen. Ook gaat het hierbij om het omgaan met emoties wanneer we 
goed of juist niet goed met iemand op kunnen schieten. ‘Sooner or later we are all confronted 
with aloneness and the knowledge that nobody can know what it is like to be me’ (Van 
Deurzen & Adams, 2011, p.18).  
De persoonlijke dimensie gaat over de relatie met jezelf. Dit gaat om: 
[…] having an inner world with views about one’s character, past experience and 
future possibilities. People search for a feeling of being substantial and having a 
confident sense of self but life events reminds us of personal weakness and can plunge 
us into confusion when we realize that things do not go the way we planned. (Van 
Deurzen & Adams, 2011, p.19). 
De laatste dimensie is de spirituele dimensie, ‘we relate to the unknown and thus create a 
sense of an ideal world and a personal value system. It is here that we find meaning and 
purpose through reflection’ (Van Deurzen, 2011, p.20). Mensen hebben ideeën hoe alles in 
het leven samenkomt. ‘This is our worldview. It orientates us in the world, defines our 
attitude towards it and allows us to create meaning’ (Van Deurzen & Adams, 2011, p.20).  
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Levensvragen en zingeving 
Aangezien in de gehanteerde definitie van existentiële processen in dit onderzoek de omgang 
met levensvragen centraal staat is het van belang dit begrip nader te bestuderen. In sommige 
(vaak kwetsbare) situaties komen levensvragen op. Levensvragen hebben te maken met de 
zoektocht naar zingeving.   
Zingeving is een persoonlijke verhouding tot de wereld waarin het eigen leven 
geplaatst wordt in een breder kader van samenhangende betekenissen, waarbij 
doelgerichtheid, waardevolheid, verbondenheid en transcendentie worden beleefd, 
samen met competentie en erkenning, zodat ook gevoelens van gemotiveerd zijn en 
welbevinden worden ervaren. (Alma & Smaling, 2010, p.23) 
In het nadenken over zingeving wordt onderscheid gemaakt tussen existentiële en alledaagse 
zingeving. Alledaagse zingeving wordt door Alma & Smaling (2010) gedefinieerd als een 
alledaagse vorm van betekenisverlening wat plaatsvindt in ‘in allerlei dagelijkse situaties: bij 
het lezen van een boek, bij deelname aan het verkeer, in de omgang met anderen’ (2010, 
p.17). Mensen zijn zich volgens Alma & Smaling (2010) weinig bewust van alledaagse 
zingeving: ‘zolang zaken op een vanzelfsprekende manier begrijpelijk en hanteerbaar voor 
ons zijn, reflecteren we niet op het proces van zingeving’ (p.17). Existentiële zingeving 
betreft ‘het zoeken naar en deels ook vinden van antwoorden op levensvragen’ (p.17). De zin 
van iets (van gedrag handelingen, mensen, dieren, dingen, etc.) wordt dan in verband 
gebracht met ons menselijk bestaan (p.17). Volgens Mulder, verbonden aan het project Zin in 
Jeugdzorg, is existentiële zingeving uiteindelijke zingeving; en gaat het hierbij om het 
omgaan met levensvragen.  
Uiteindelijke zingeving betreft het bezig zijn met levensvragen. Jongeren in 
gezinshuizen stellen zichzelf vragen als: ‘Waarom woon ik hier en niet thuis?’ en 
‘krijg ik ooit een normale relatie met een partner door mijn jeugdzorgverleden?’. Deze 
vragen en vooral het zoeken naar antwoorden laten zien dat jongeren in de jeugdzorg 
bezig zijn om hun eigen weefsel van betekenissen te spinnen dat het hen mogelijk 
moet maken, om te gaan met ingrijpende ervaringen en gebeurtenissen uit hun leven. 
(Mulder, 2014, p.169) 
Kinderen met een levensbedreigende ziekte 
Kinderen met een levensbedreigende ziekte maken een heftige tijd door. ‘The suffering 
experienced by children and adolescents with cancer refers not only to psychical pain, but to 
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the context of the disease composed of biological, emotional, social, behavioral, existential 
and spiritual dimensions’ (Espinha & Lima, 2015, p.162).  Met de vele fysieke problemen 
komen de kinderen ook mentaal voor uitdagingen te staan. Kinderen met kanker lopen 
risico’s op het gebied van psychosociale problemen, waaronder angst, teruggetrokken gedrag, 
(post-traumatische) stress, problemen met vriendschappen en zorgen over de toekomst 
(Steele et al., 2015, p.587). Ook qua existentiële processen speelt er veel bij kinderen met 
kanker maar hier is nauwelijks aandacht voor binnen onderzoek naar de ervaringen van deze 
kinderen (Woodgate, West, & Tailor, 2014). Überhaupt is er pas recent meer aandacht voor 
existentiële aspecten rondom kanker, maar dit wordt met name in onderzoek over 
volwassenen met kanker verwerkt. Woodgate, West & Tailor (2014) stellen dat dit onterecht 
is.  
Reasons for the heavy emphasis on adults are not quite as clear as questions about 
existence such as “Where do we come from?” “What are we?” and “Where are we 
going?” may be inquiries that children pose “more intensely, unremittingly, and 
subtly than we sometimes imagine” (Coles, 1990). This is perhaps especially true for 
children with cancer, who, to borrow a term from Heidegger (1962), are continually in 
the midst of “urgent experience”. (p.147) 
Het is van belang te noemen dat existentiële processen niet per se alleen problematisch of 
moeilijk zijn.  Ze kunnen ook ervaringen van kracht en zingeving omvatten (Woodgate, West 
& Tailor, 2014).  
De termen spiritueel en existentieel worden in de literatuur zeker niet eenduidig gebruikt, 
maar gesteld kan worden dat spiritualiteit een rol kan spelen in de omgang met levensvragen 
en dus in existentiële processen. Zebrack (2009) omschrijft ervaringen van jongvolwassenen 
die in hun kindertijd kanker hebben gehad, en vat deze samen in vier subdomeinen. Eén 
daarvan is Spiritual/Existential, waaronder de thema’s Life outlook, Life goals, Life changes, 
Death, Religion, Faith and God, Uncertainty, Why did this happen? en Attributions of 
meaning vallen (p.177). De termen existentieel en spiritueel worden hier dus zelfs onder één 
noemer geschaard. Zebrack hanteert dan ook een ruime definitie van spiritualiteit in termen 
van zingeving: ‘the issues related to spirituality may reflect how important coping strategies 
during the illness enable the search for meaning and purpose in the life of patients’ (2015, 
p.164). McNeil (2016) stelt dat er weliswaar niet veel onderzoeken zijn uitgevoerd naar 
spiritualiteit bij kinderen met kanker, maar dat er wel veel onderzoeken zijn naar de beleving 
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van adolescenten met kanker waar spiritualiteit als factor aan bod komt. Meer onderzoek, en 
vanuit een minder religieuze invalshoek, is volgens McNeil nodig (p.61).  
 
Er zijn aanwijzingen dat de manier waarop kinderen existentiële processen uiten een eigen 
karakter heeft. Levensverhalen van chronisch zieke kinderen zijn bijvoorbeeld vaak 
optimistisch van aard in plaats van heroïsch of tobberig. Dit is niet omdat zij hun ziekte 
willen ontkennen; het lijkt vooral een strategie om hun jeugd niet te laten beheersen door de 
onzekere toekomst (Van Staa, 2007, p.230). De toon en rol van het verhaal wordt ook 
beïnvloed door de leeftijd van de kinderen (Wilson, Hutson & Wyatt, 2015, p.3). In navolging 
van McPherson & Thorne stellen Ångström-Brännstörm & Norberg (2014) dat jonge 
kinderen het vaak moeilijk vinden om gevoelens uit te drukken in woorden waardoor het 
belangrijk is voor hun omgeving om zowel verbale als non-verbale signalen op te pikken bij 
de kinderen (p.142). De heftige ervaring van het ziek zijn kan traumatiserend werken, wat 
ook een negatieve invloed kan hebben op het onder woorden brengen van gevoelens. 
Kinderen die getraumatiseerd zijn, zijn zich namelijk vaak niet bewust van juist die delen van 
hun leven die emotionele- of gedragsproblemen oproepen. Wanneer zij dit wel zijn vermijden 
zij vaak het praten over deze gevoelige zaken (Wilson, Hutson & Wyatt, 2015, p.2). Via 
creatieve methoden kunnen bepaalde ervaringen geëxpliciteerd worden, die anders wellicht 
verscholen blijven.  Dit inzetten van creatieve methoden gebeurt in diverse onderzoeken naar 
ervaringen van kinderen met kanker (Akard et al., 2015; Ångström-Brännstörm & Norberg, 
2014; Krietemeyer & Heiney, 1992; Woodgate, West & Tailor, 2014).  
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3.  ONDERZOEKSMETHODIEK 
Onderzoeksdesign 
Dit onderzoek is een kwalitatief onderzoek. Aangezien in het onderzoek (persoonlijke) 
betekenissen centraal staan is dit een geschikte onderzoeksmethode.  ‘Qualitative inquiry 
studies, documents, analyzes, and interprets how human beings construct and attach 
meanings to their experiences. Birth, death, learning -indeed, any and all human 
experiences- are given meaning by those involved. Interviews and observations reveal those 
meanings and implications’ (Patton, 2013, p.13). Dit onderzoek betreft een interpretatieve 
variant van kwalitatief onderzoek waarin het specifieke karakter van de sociale werkelijkheid 
wordt onderzocht. Het specifieke karakter betreft de manier waarop mensen onderling 
betekenissen uitwisselen in hun alledaagse situaties, ‘zodanig dat ze gezamenlijk een 
werkelijkheid construeren’ (Boeije, 20005, p.20).  
In dit onderzoek is gebruik gemaakt van verschillende kwalitatieve onderzoeksmethoden: 
interviews en participatieve observaties. Aangezien in dit onderzoek het perspectief van de 
kinderen centraal staat, zijn de kinderen zelf de meest aangewezen bronnen. Desondanks is er 
niet voor gekozen om interviews met kinderen zelf als primaire databron te kiezen. Ten eerste 
is het niet vanzelfsprekend dat interviews met de kinderen de beste informatie opleveren. Het 
interviewen van kinderen is gebonden aan een aantal criteria zoals het stellen van vragen die 
binnen het begripsniveau van de kinderen vallen, het vasthouden van aandacht en interesse, 
het verkrijgen van toestemming van ouders en het scheiden van interviewen voor het 
onderzoek van de begeleiding van de kinderen (Patton, 2015, p.494). Zoals eerder 
aangegeven is het verder mogelijk dat de kinderen het lastig vinden om te spreken over dat 
wat voor hen kwetsbaar is, zeker met iemand met wie ze nog geen relatie hebben opgebouwd. 
Dit is zeker het geval wanneer zij (in bepaalde mate) getraumatiseerd zijn door dat wat zij 
beleven. Ten tweede is het de vraag of het praktisch gezien haalbaar is om interviews met 
kinderen als primaire datasoort te gebruiken. Aangezien levensbedreigend zieke kinderen een 
kwetsbare doelgroep zijn, kunnen er bezwaren spelen vanuit de families en/of het ziekenhuis 
tegen het interviewen van de kinderen zelf. Het is belangrijk dat de kinderen niet overvraagd 
worden, juist omdat hen al zo veel overkomt. Daarnaast is de onderzoeksperiode afgebakend 
en is het waarschijnlijk dat er te weinig respondenten in die periode beschikbaar zijn in het 
ziekenhuis om interviews met kinderen als primaire databron te kunnen gebruiken.  
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Een goed alternatief voor interviews met kinderen zijn participatieve observaties, via deze 
weg kunnen de kinderen als primaire bronnen worden gebruikt. Het is belangrijk dat niet 
alleen formele activiteiten worden waargenomen, juist in wat tijdens de momenten daarbuiten 
gebeurt schuilt de mogelijkheid om de nuances van betekenissen beter te kunnen begrijpen 
(Patton, 2015, p.331). Hierbij is het van belang om de observaties in diepte en details te 
beschrijven (Patton, 2015, p.332). Hierin is alles wat de onderzoeker op dat moment ervaart 
van belang: ‘(i)t is the act of noting a phenomenon in the field setting through the five senses 
of the observer’ (Creswell, 2013, p.166). Als onderzoeker kun je je beter verplaatsen in de 
verhalen door aanwezig te zijn, aangezien er ruimte is voor emotionele kennis. Hoe voelt het 
om er te zijn, met deze mensen in deze situatie? Dit is een belangrijk aspect van 
participatieve observatie (Patton, 2015, p.334). Er is in het kader van dit onderzoek tijd 
doorgebracht in het Sophia, daarbij zijn verschillende afdelingen bezocht en kinderen gezien. 
In het aanwezig zijn in het ziekenhuis schuilde zeker een toegevoegde waarde, aangezien de 
sfeer in zekere zin waargenomen kon worden.  
Bij (vrijwel) alle respondenten is tijdens de interviews gepeild of er ook meegelopen kon 
worden. De respondenten gaven daarbij veelal aan dat dit niet echt mogelijk was, het zou niet 
veel opleveren en zou het contact tussen de PSZ en het kind eventueel niet ten goede komen. 
Via mailverkeer is getracht om op een meer afstandelijke manier ergens te observeren op een 
afdeling, maar hier is tot tweemaal toe geen reactie opgekomen. Ten slotte leek het mogelijk 
om toch gesprekken bij te wonen met de contactpersoon. Zij sprak toen met twee kinderen 
die er misschien wel zin in zouden hebben. Deze kinderen raakten na het contact over een 
afspraak weer zieker, waardoor de gesprekken niet werden doorgezet. Hoewel het 
participatief observeren van gesprekken tussen PSZ en kinderen ofwel andere activiteiten van 
de kinderen niet mogelijk is gebleken, kan dit onderzoek wel degelijk putten uit de 
observaties die zijn uitgevoerd tijdens het aanwezig zijn in het ziekenhuis in het kader van dit 
onderzoek. Deze waarnemingen zijn in dit onderzoek gebruikt om een schets van de context 
te bieden (Hoofdstuk 4). 
De medewerkers van een ziekenhuis lijken een belangrijke ingang voor het onderzoeken van 
existentiële processen bij kinderen met een levensbedreigende ziekte. Ångström-Brännstörm 
& Norberg (2014) noemen verschillende studies die aantonen dat de medewerkers van het 
ziekenhuis een belangrijke rol spelen in de ervaring van comfort. Medewerkers bouwen een 
band op met de patiënten, zeker bij kinderen die gedurende meerdere jaren steeds op dezelfde 
afdeling terugkomen (p.136). Ook Woodgate (2006) noemt de steunende rol van de 
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ziekenhuismedewerkers (en andere sociale bronnen). Het gaat hierbij vooral om het er zijn, 
aanwezig zijn. Naast het present zijn, gaan de medewerkers van het ziekenhuis met de 
kinderen in gesprek. Hierdoor is te verwachten dat zij zicht hebben op wat er bij de kinderen 
speelt. In dit onderzoek ligt de focus op de PSZ-medewerkers, hun ervaring is bestudeerd via  
intensive interviews: ‘[i]t typically means a gently-guided, one-sided conversation that 
explores research participants’ perspective on their personal experience with the research 
topic’ (Charmaz, 2012, p.56). Hierbij wordt gebruikgemaakt van een flexibele interview-
guide, waarin een topiclijst aan de hand van de vraagstelling wordt geformuleerd. De 
interviews waren hierdoor semigestructureerd. In de interview-guide zijn de theoretische 
begrippen niet uitgewerkt, maar hebben zij wel een rol als attenderende, sensitizing concepts 
(Boeije, 2005, p.47).  
Dataverzameling: Casuïstiek 
De empirische data zijn verkregen in het Sophia Kinderziekenhuis te Rotterdam. Het Sophia 
Kinderziekenhuis bleek een geschikte casus voor dit onderzoek omdat het een academisch 
ziekenhuis is waarin veel aandacht wordt besteed aan psychosociale zorg. Er is veel 
samenwerking op verschillende niveaus: multi-disciplinair per afdeling, mono-disciplinair 
per functie én overkoepelend met alle PSZ-medewerkers in het Sophia. Door de sterke 
samenwerking tussen de psychologen, pedagogisch medewerkers en geestelijk verzorgers is 
er een breed draagvlak voor de existentiële processen die spelen. Het belang van aandacht 
hiervoor wordt door het team uitgedragen. Een geestelijk verzorger in het Sophia is als 
‘regisseuse’ bij het onderzoek betrokken geweest en is waar nodig als bemiddelaar 
opgetreden in het ziekenhuis. In dit onderzoek ligt de nadruk op patiënten van 8 jaar en ouder 
met een levensbedreigende ziekte. Hiervoor zijn met name de afdelingen oncologie en IC-
hartafdeling in aanmerking gekomen, maar ook verhalen van medium care en de CF-afdeling 
zijn erbij betrokken. 
Dataverzameling: Respondenten 
Er zijn tien interviews met medewerkers van het (psychosociale) zorgteam van het Sophia 
afgenomen. De respondenten zijn geselecteerd op advies van de contactpersoon in het 
Sophia, de eerdergenoemde geestelijk verzorger, daarbij was sprake van doelgerichte selectie 
(Boeije, 2005, p.50). De geestelijk verzorger heeft goed zicht op welke medewerkers sensitief 
zijn en expertise hebben op het gebied van existentiële processen, aangezien zij met hen 
samenwerkt binnen het psychosociale zorgteam. Ze benaderde de beoogde respondenten voor 
een eerste belangstelling en bereidheidsvraag. Daarbij overhandigde ze een (door de 
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onderzoeker geformuleerde) korte omschrijving over het onderzoek (Bijlage 1). Nadat de 
medewerking in eerste instantie was toegezegd werden de respondenten vervolgens benaderd 
voor het maken van een afspraak. Bij alle interviews is gebruikgemaakt van een privé-
spreekkamer in het Sophia. Alle interviews duurden circa een uur. 
 GESLACHT FUNCTIE INTERVIEW 
R1 V Pedagogisch Medewerker (PM) 21-06-16 
R2 V Pedagogisch Medewerker (PM) 27-06-16 
R3 V Psycholoog (P) 28-06-16 
R4 V Psycholoog (P) 28-06-16 
R5 V Psycholoog (P) 12-07-16 
R6 V Geestelijk Verzorger (GV) 09-08-16 
R7 V Pedagogisch Medewerker (PM) 15-08-16 
R8 V Psycholoog (P) 15-08-16 
R9 V Pedagogisch medewerker (PM) 30-08-16 
R10 V Islamitisch Geestelijk Verzorger (IGV) 07-09-16 
 
Pedagogisch medewerkers zijn betrokken bij alle kinderen die in het kinderziekenhuis terecht 
komen, ze begeleiden de kinderen in het proces van ziek zijn. Zij hebben vaak dagelijks 
contact met de kinderen, en begeleiden alles wat omtrent de ziekte naar voren komt, van het 
uitleggen van de behandelingen tot het omgaan met de ziekte. Hiervoor gebruiken zij zowel 
praat- als spelcontact. Ook begeleidt de PM het hele gezin om het kind heen. Psychologen 
(GZ-psycholoog en klinisch psycholoog) zijn niet standaard bij de begeleiding van alle 
kinderen in het ziekenhuis betrokken maar pas wanneer problematiek ontstaat bij de kinderen 
of als ze extra begeleiding nodig hebben. De geestelijk verzorgers begeleiden levensvragen 
die opkomen rondom het ziek zijn van een kind. In de praktijk richt deze begeleiding zich 
vaak op ouders, maar ook kinderen worden begeleid wanneer specifieke thematiek rondom 
(religieuze) levensvragen worden gesignaleerd. De Islamitisch geestelijk verzorger is er in het 
bijzonder voor kinderen en families met een Islamitische achtergrond. De functie van de 
respondent is bij elke verwijzing terug te vinden aan de hand van bovenstaande afkortingen 
van de functies.   
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De afdelingen waar de respondenten werken zijn: oncologie, nefrologie, cardiologie en IC. 
Sommige respondenten werken ook nog op andere afdelingen, waar zich geen kinderen 
bevinden die vallen binnen de criteria van dit onderzoek. Drie respondenten werken niet op 
een specifieke afdeling maar zijn inzetbaar op alle afdelingen van het Sophia. Om de 
anonimiteit van de respondenten te waarborgen wordt niet aangegeven welke respondenten 
aan welke afdelingen zijn verbonden en kunnen er geen verdere personalia worden verstrekt 
betreffende de respondenten.  
Dataverwerking en analysemethode  
De interviews met Respondent 1 t/m 8 zijn opgenomen, de interviews met Respondent 9 en 
10 zijn op verzoek niet opgenomen. Hiervan is een zo uitgebreid mogelijk verslag ter plaatse 
gemaakt. Na uitwerking van de aantekeningen is het verslag van R9 op verzoek nog 
gecontroleerd door de respondent. De opnames van de interviews met Respondent 1 t/m 8 
zijn verbatim getranscribeerd. Vanwege de grote omvang van de data is er niet voor gekozen 
om elke respondent zijn eigen informatie na te laten lezen. Doordat de interview-opnames 
verbatim zijn getranscribeerd is de mogelijkheid tot ongewenste subjectieve waarnemingen 
zo veel mogelijk verkleind.  
In de analyse is allereerst gekozen voor een holistische benadering: wat viel op? Welke rode 
lijnen zijn naar voren gekomen tijdens de interviews? Dit is in lijn met de eerste fase van de 
QUACOL-analyse methode waarin voorafgaand aan het coderen de data worden 
geprepareerd door middel van het (1) herlezen van de interviews, (2) het schrijven van een 
narratief rapport van de interviews, (3) het clusteren van de data in concepten, (4) dialoog 
met de data door te controleren of de concepten zowel de onderzoeksvraag als de resultaten 
vatten en (5) het continue vergelijken van ‘within-case and across-case analysis’ (De 
Casterlé et al., 2012). Naar aanleiding van de geformuleerde holistische beschrijving is een 
aantal familie-codes opgezet. Met deze familie-codes als open leidraad zijn vervolgens de 
transcripten gecodeerd. Er is hierbij geen gebruik gemaakt van de literatuur, er is sprake 
geweest van inductief coderen. Er is open gecodeerd, waarbij de veldbetrokken begrippen als 
belangrijke bron voor de codes zijn gebruikt (Boeije, 2005, p.92). Deze veldbetrokken 
begrippen zijn eerder in de holistische beschrijving naar voren zijn gekomen. Uiteraard is er 
ook ruimte behouden voor codes buiten de in de eerste fase opgestelde familie-codes. Elke 
code hangt aan een quote vast, deze quotes zijn in de tweede fase nauwkeurig geanalyseerd 
en beschreven of overgenomen in de analyse. Deze tweede fase behelst het axiaal coderen en 
betreft het ordenen van de codes uit de eerste fase (Boeije, 2005, p.99). Ten slotte is er 
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selectief gecodeerd, hierbij zijn de codes geïntegreerd en zijn verbanden tussen de 
categorieën gelegd (Boeije, 2005, p.106).2 Vanwege persoonlijke voorkeuren van de 
onderzoeker is er voor gekozen om handmatig te coderen.  
De leeftijdsafbakening in dit onderzoek is ruim genomen. Aangezien dit onderzoek zich op 
secundaire bronnen richt (PSZ), biedt deze ruime afbakening mogelijkheden tot uitspraken 
van een algemene strekking. Tegelijkertijd zit een kind van 8 jaar in een wezenlijk andere 
ontwikkelingsfase dan een kind van 17 jaar. In de analyse van de resultaten wordt waar 
mogelijk de leeftijd van het kind vermeld. Veelal zijn de uitspraken van de respondenten 
algemeen van aard, of wordt er enkel gesproken over jongere of oudere kinderen. Daarbij 
weten de respondenten vaak niet meer precies de leeftijd van het kind wat ze noemen in hun 
voorbeelden. Hierdoor is het, helaas, niet altijd mogelijk om de leeftijd van het kind te 
noemen in de resultaten.  
                                                 
2 Voor een volledig overzicht van de geselecteerde codes, zie bijlage 3. 
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4.  EEN EERSTE BLIK 
Via een etnografische beschrijving wordt in dit (korte) hoofdstuk naar aanleiding van de 
participatieve observaties de context geschetst en een begin gemaakt aan het beschrijven van 
de bevindingen.  
Op de gang bij de afdeling Oncologie fietsen kleine kinderen op driewielers door de gangen, 
achterna gezeten door Clini Clowns. Sommige kinderen lopen rond met een infuus aan een 
paal, blik naar beneden gekeerd. Een jongetje klampt zich aan zijn moeder vast op de gang. 
Kinderen met een angstige blik in een wachtkamer. Een klein meisje wordt door haar vader 
ergens naar binnen gelokt voor het vaste controlemoment: Wegen? Bloedprikken? Wat er 
achter de deur gebeurt is onduidelijk. De knuffel achterna het kamertje in, dan krijg je zo een 
ijsje. Benoemen dat ze zich zo sterk heeft gehouden, weer een spannende handeling heeft 
weten te doorstaan. Een meisje komt uit de kamer van de psycholoog, met een opgeluchte 
zucht trekt ze de deur achter zich dicht en zegt tegen haar moeder: dat was best een leuk 
gesprek. Alle verschillende emoties en fases en momenten zijn te zien door simpelweg door 
een gang te lopen.  
De gang op de IC gaf een heel ander beeld. Stilte, soms wat gekerm vanuit een kamer. Waar 
op de oncologieafdeling ‘enkel’ bij het toetreden van de afdeling de handen gedesinfecteerd 
moeten worden, hangt hier bij elke kamer weer opnieuw het desinfectiestation. Desinfecteren, 
deur open, desinfecteren, rondkijken, desinfecteren, deur door, desinfecteren. Het lijkt 
overtollig, maar is noodzaak. Beschermen en verzorgen. Kinderen veilig weggestopt in nog 
weer afgesloten ruimtes binnen de afsloten ruimte. Desondanks zijn de kinderen niet veilig. 
Het is er stil en donker, ouders zitten naast de bedden, kinderen liggen aan slangetjes en 
piepende monitoren. Elk woord lijkt te veel hier. 
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5.  WAAROM IK? 
De ‘waarom ik’-vraag is een vraag die vrijwel elke respondent uit zichzelf naar voren brengt. 
Het is een levensvraag die ten grondslag lijkt te liggen aan de omgang met een ziekte. ‘Je 
hebt zulke uitzonderlijke ziektes en aandoeningen die hier nog es komen dat, “waarom?” het 
komt nóóit voor. Waarom heb ik dit? […] Het is een hele gangbare, ja. Een hele gangbare 
vraag’ (R3-P). Tegelijkertijd geven sommige respondenten aan dat zij de vraag niet letterlijk 
horen bij de kinderen. Zo geeft Respondent 6 (geestelijk verzorger) aan dat de kinderen 
minder verbaal zijn, daarom minder behoefte hebben aan een gesprek en ook minder concrete 
vragen stellen op betekenisniveau. Kinderen zijn ‘veel meer gericht […] op voortzetting van 
hun normale leven. En euh gewoon willen doen. En minder diep nadenken over wat hun 
overkomt. Dus ook de vragen van het “waarom ik” – euh misschien wel hebben, maar niet 
heel expliciet’ (R6-GV). Respondent 6 spreekt kinderen in een later stadium dan veel andere 
respondenten. De respondent spreekt in principe ouders, en bij speciale beleving op spiritueel 
vlak (vaak in de palliatieve fase) ook kinderen. Het is dus goed mogelijk dat de expliciete 
vraag ‘waarom ik’ in een eerdere fase wel degelijk expliciet naar voren komt maar dat deze 
vraag door andere PSZ begeleid wordt. Twee respondenten (R9-PM, R10-IGV) 
onderschrijven dat de vraag meer bij ouders dan bij kinderen leeft, volgens R9 komt dit 
omdat de kinderen meer toekomstgericht zijn.  Twee andere respondenten benoemen dat de 
‘waarom ik’-vraag ook kan doorschemeren in andere vragen of ander gedrag3. Soms schuilt 
de ‘waarom ik’-vraag of de boosheid in andere waarom-vragen, zoals ‘waarom mag ik niet 
drinken?’ (R3-P).  
En euh ja, andere patiënten, jongeren zijn wel eum niet altijd heel direct bezig met de 
“waarom” vraag, maar zo met kleine opmerkingen die ze maken, denk je weleens “hé 
je bent toch bezig met waarom moet mij dit overkomen?” [..] Weet je, die [vraag] heb 
ik in al die jaren nooit echt heel duidelijk gehoord. (R7-PM) 
Hoewel de vraag dus vaak niet eens letterlijk gesteld wordt noemen alle respondenten 
verschillende uitingen van de vraag. 
  
                                                 
3 Meer over dit doorschemeren van vragen of processen komt naar voren bij Hoofdstuk 10.  
 
 18 
 
Boosheid en/of schuldgevoel  
Op twee manieren spelen boosheid en schuldgevoel een rol bij de ‘waarom ik’-vraag. Deze 
vraag lijkt in de meeste gevallen voort te komen uit boosheid of een schuldgevoel. De 
kinderen vinden het onterecht dat ze ziek zijn waardoor ze boos worden, ofwel ze geven de 
schuld aan zichzelf.   
Vijf respondenten (R2-PM, R3-P, R5-P, R9-PM) beschrijven de koppeling tussen de 
‘waarom’-vraag en boosheid. Het feit dat ze de ziekte hebben gekregen maakt dat er vragen 
opkomen, hoezo heb ik dit en waarom gaat het bij mij nou net mis? ‘Ja, dat maakt ook wel… 
kwaad’ (R5-P). De boosheid richt zich vaak op kleine dingetjes. ‘Kinderen zijn boos op het 
ziekenhuis, ziek zijn, ouders, pillen. Als je nee zegt tegen pillen heb je de aandacht’ (R9-PM).  
Zeker wanneer een levenseinde in zicht komt zijn kinderen (en hun families) vaak boos, 
‘omdat het ze overkomt. Punt, niet meer dan dat’ (R3-P). Ook in het zoeken naar een reden 
voor de ziekte komt boosheid naar voren. Als er geen reden gevonden wordt voor het ziek 
zijn voelt het voor sommige kinderen dan ook als onterecht. 
“Ik heb nooit gerookt en ik drink niet veel. Of helemaal niet of nog nooit gedronken. 
En mijn vrienden doen dat allemaal wel en die hebben het niet.” Dat is wel een beetje 
de eerlijkheid, oneerlijkheid durven ter discussie stellen van toch eigenlijk gek. Want 
ik heb eigenlijk gewoon gezond geleefd. En een ander doet van alles en die krijgt niks. 
Dus dan wordt het wel een beetje ja, de vraag gesteld van waarom krijgt de ene wel 
en de andere niet. Bij sommige ziektes weet je dat het door een ongezonde levensstijl 
komt. Maar, maar bij kinderen krijg je iets van, die hebben dat nog helemaal niet. 
(R2-PM) 
Naast boosheid speelt ook schuldgevoel een rol bij de ‘waarom’-vraag. Mocht er een reden 
zijn, een antwoord op ‘waarom ik’, dan is daar automatisch een schuldvraag, of een vraag 
naar rechtvaardigheid, aan gekoppeld. Waarom ben ik ziek en niet een ander? Had ik iets 
anders moeten of kunnen doen waardoor ik niet ziek zou zijn geworden? ‘Die vragen stellen 
ze natuurlijk wel vaak. Van waarom ben ik ziek. Want ik heb toch niets verkeerds gedaan’ 
(R2-PM). Toch wordt deze schuldvraag vaak ook wel meteen genuanceerd. Als ik het niet 
zou hebben zou misschien een ander dat hebben. Zou dat dan rechtvaardiger zijn geweest? 
Aan de andere kant zijn er natuurlijk ook kinderen die heus weleens iets verkeerd gedaan 
hebben en daaraan hun schuld linken. Hierbij kun je denken aan jongeren die weleens 
stiekem een sigaretje hebben gerookt of iets dergelijks. ‘Als zij denken, “ik ben vervelend 
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geweest, ik heb geblowd, ik heb ge dit, ik heb ge dat… Ik heb dit over mezelf afgeroepen”. 
Dat is wel heel belangrijk om daarachter te komen’ (R4-P). Kinderen vragen zich dus 
letterlijk af of zij schuldig zijn aan hun eigen ziekte. ‘Of van eum, ja, ben ik stout geweest, dat 
is bij jongere kinderen. En heb ik daarom die ziekte gekregen?’ (R2-PM).  
Boosheid kan ook als een effect van de ‘waarom ik’ vraag voorkomen. Boosheid is dan een 
gevolg van het gegeven antwoord op de ‘waarom ik’ vraag, of juist het ontbreken daarvan. 
Respondent 2 geeft aan dat kinderen met name boos worden als ze te lang met de ‘waarom’-
vraag blijven zitten. ‘Soms blijven ze wel boos. Het duurt heel lang vaak’ (R2-PM).   
Mogelijke antwoorden op de ‘waarom ik’ vraag 
Op de vraag ‘waarom ik’ komt een verscheidenheid aan antwoorden naar voren, waarin vier 
stromingen zijn te ontdekken. Ten eerste formuleren kinderen vaak een geheel eigen verhaal, 
ten tweede komt ‘domme pech’ vaak naar voren als slotantwoord, ten derde gaan kinderen op 
zoek naar medische duiding en ten slotte kan religie antwoorden bieden. Deze vier vormen 
van beantwoording van de ‘waarom ik’ vraag worden hierna toegelicht. 
 
Kinderen creëren vaak een eigen verhaal waarmee ze de ‘waarom’-vraag kunnen 
beantwoorden. Zo noemde een respondent het voorbeeld van een jongen die boos was op de 
burgemeester, aangezien die niet de burgers verbood vlees te eten terwijl je daar kanker van 
kon krijgen. Bepaalde flarden van informatie en verhalen worden opgevangen en de kinderen 
maken daar hun eigen ‘kloppende’ verhaal van. Het kind legt verbanden ‘die natuurlijk in 
werkelijkheid [er] niet zijn. En dat is natuurlijk het lastige bij kinderen, die hebben natuurlijk 
een verstandelijk onvermogen om de dingen écht te kunnen verklaren zoals ze zijn. En dat eh, 
dat dat veroorzaakt natuurlijk ook wel angst’ (R1-PM).  
 
Uit de beschrijving van de ‘waarom’-vraag als schuldvraag volgt ook dat in de 
beantwoording van de vraag kinderen soms de schuld bij zichzelf neerleggen. Kinderen met 
kanker denken weleens dat ze iets verkeerd hebben gedaan in de leefsfeer.   
Dus: “ik heb te veel melk gedronken. Ik heb te veel van dit. Ik heb te veel van dat.” 
Dus dat ze iets hebben gedaan wat dat misschien getriggerd heeft. Nou dát is heel 
simpel. Wij weten níet hoe je leukemie krijgt. Geen idee. We weten wel dat het niet van 
te veel melk drinken komt. En niet van de spijkerbroek die je hebt gedragen. En niet 
van omdat je hebt geblowd. En niet omdat je laat naar bed bent gegaan. En niet 
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omdat je je moeder een trap hebt verkocht, die heb ik nog nooit gehoord hoor maar… 
al die andere heb ik wel gehoord. Eum dat weten we wel. (R4-P) 
Een antwoord waarin een kind de schuld bij zichzelf neerlegt wordt door PSZ nooit als 
eindantwoord getolereerd. Ze leggen uit dat het verhaal dat het desbetreffende kind heeft 
geconstrueerd niet klopt. ‘Domme pech’, daarentegen, komt wel vaak terug als een passend 
slotantwoord op de ‘waarom’-vraag vanuit de PSZ. Hoewel dit antwoord wellicht lastig is 
voor de kinderen om te aanvaarden geeft Respondent 2 aan dat kinderen het uiteindelijk vaak 
wel overnemen van de PSZ.  
Van nou ja, dat is het, ik heb gewoon domme pech dat ik het heb gekregen. Dat ze dat 
op een bepaald moment soort van: “ja, dat is dan maar zo, helaas, het heeft mij 
getroffen. Ik heb er niet om gevraagd maar nou heb ik het en nou ja. Dan gaan we d’r 
maar mee om.” (R2-PM) 
Desalniettemin lijkt het ‘domme pech’-antwoord toch soms onbevredigend voor de kinderen. 
Wanneer PSZ aangeeft dat op de ‘waarom’-vraag eigenlijk geen helder antwoord is verschuift 
de focus van de kinderen namelijk vaak naar onderzoek. De gezochte antwoorden op de 
‘waarom’-vraag worden dan medisch van aard.  
De dokters weten eigenlijk ook niet waarom de één het heeft en de ander niet. En daar 
wordt heel veel onderzoek naar gedaan dus kinderen vinden onderzoek juist daarom 
ook vaak wel belangrijk. Dat is echt grappig. Dat ze het ook belangrijk vinden van 
voor andere kinderen, dat er onderzoek wordt gedaan. (R2-PM) 
Respondent 5 geeft aan dat alle informatie op medisch gebied welkom is bij de kinderen. Bij 
een kind met een hartaandoening kun je bijvoorbeeld denken aan het uitleggen hoe celdeling 
werkt en dat er een moment is geweest in de zwangerschap waarop er iets niet goed is 
gegaan. 
 Soms is dat aanwijsbaar, soms is dat niet aanwijsbaar. En ook als je hoort van bij jou 
weten we niet op welk moment dat het zo heeft kunnen ontstaan. Dan is dat informatie 
zou je kunnen zeggen. Dan is dat een antwoord. […] Daarom is het ook belangrijk dat 
we kinderen wel leren dat ze vragen kunnen stellen. Want je weet al dat je het niet 
weet. En euh alles wat je wel te weten kan komen, dat is soms mooi meegenomen. 
(R5-P) 
Soms spelen ‘waarom’-vragen ook een praktische rol, het betreft dan niet het ‘waarom 
overkomt deze ziekte mij’, maar het bevragen van alle belemmeringen. Waarom mag ik 
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eigenlijk niet in een vliegtuig? Waarom mag ik niet in een achtbaan? In zulke gevallen zijn 
medische antwoorden mogelijk en nodig om de vraag weg te nemen (R5-P). 
Wanneer kinderen religieus zijn kan er ook een religieus antwoord op de ‘waarom’-vraag 
worden gezocht of geformuleerd. Wanneer religie in het spel komt wordt de beantwoording 
van de ‘waarom’-vraag als ingewikkelder ervaren door de meeste respondenten. Waar 
bijvoorbeeld Respondent 1 aangaf dat zij als antwoord op de vraag ‘waarom ik?’ altijd 
aangeeft dat dit simpelweg domme pech is, lijkt ze dit antwoord niet te kunnen bieden als het 
kind religieus is. Hoe kan je dit rijmen met een hogere macht? Als levensbeschouwelijke 
antwoorden te kort schieten ervaren kinderen mede hierdoor soms boosheid of schuldgevoel 
(R1-PM). ‘Wat heb ik verkeerd gedaan? […] Wie heeft mij dit aangedaan? God of zo? 
Waarom? Of Allah of weet ik wie’ (R3-P). God, Allah kan steun bieden, maar het geloof roept 
ook vragen op.  
Hè dus euh “waarom maakt God kinderen ziek?”. Da’s een hele goeie. Want die God 
die kan van alles. Hij kan kennelijk ook kinderen ziek maken. En dan niet een schaafje 
op je knie. Maar toch wel hier behoorlijke rottigheid. Euh dus eum maar dan soms is 
er dus euh en ik heb net ook deze week een meisje en die zei “ja ik vraag heel veel”. 
Dat was dan aan Allah, om te helpen. En: “ik word niet beter. Ik word alleen maar 
zieker. [..] Hoe komt dat nou?” (R4-P) 
Soms voelen kinderen zich ook weer schuldig over het bevragen van God of Allah, iets wat 
Respondent 10 (Islamitisch geestelijk verzorger) ook toeschrijft aan Islamitische ouders 
(R10-IGV). 
Ik had laatst een moslim-meisje en die zei, die was ook heel, waren ook echte 
religieuze ouders en daar was zij zelf ook van overtuigd, he, goed leven en goed voor 
anderen zijn en noem maar op. En dat was ook een héél, heel vriendelijk meisje, en 
altijd heel liefdevol, heel, nouja echt een goed mens om maar even zo te zeggen. En 
eh, daar deed ze ook wel bewust haar best voor, en toen zei ze: “Ik heb nog nooit 
gemeen tegen mensen gedaan, ik heb nooit iets slechts gedaan.” Die legde echt het 
verband daartussen. […] En die liep er echt wel tegenaan. En eh, ja. Die die had ook 
wel d’r twijfels dan, ook een soort boosheid. En dat geeft natuurlijk daar, daarbij ook 
weer schuldgevoel. (R1-PM)  
 
In dit onderzoek wordt de vraag opgeroepen in hoeverre kinderen deze schroom overnemen 
of in hun familie ervaren, maar hierover kunnen geen conclusies worden getrokken. 
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6.  DE DOOD 
Voordat op deze plek uiteengezet kan worden hoe kinderen met een levensbedreigende ziekte 
omgaan met hun eventuele naderende dood is het belangrijk om te vermelden dat de 
respondenten niet altijd tot het einde betrokken zijn bij kinderen die daadwerkelijk doodgaan. 
Zo benoemt Respondent 2 dat ze maar in een paar gevallen met kinderen dermate intensief 
contact had tot het einde dat ze echt het afscheid nemen van het leven kon begeleiden. ‘Je 
bent er ook niet altijd bij tot het eind. Soms mogen kinderen naar huis, en dan zijn ze nog een 
tijd thuis, en dan overlijden ze thuis. Dus dan heb je een heel ander contact (R2-PM). Een 
andere respondent geeft juist aan vaak pas in beeld te komen bij de kinderen als er sprake is 
van acute, concrete situaties rondom (een naderende) dood. ‘Of als het kind hele specifieke 
euh dromen hebben of één meisje zag engelen en dan denken ze: ‘ooh dat is iets voor de 
geestelijke verzorging’ (R6-GV). De rol van de PSZ kan dus verschillen in de begeleiding 
rondom het doodgaan, en daarmee ook het inzicht dat de respondenten hebben wat betreft de 
omgang van de kinderen daarmee.  
Het hangt af van de afdeling en de bijbehorende ziekteprocessen in hoeverre de (eventueel) 
naderende dood op de voorgrond staat. Zo staat op de oncologie afdeling het eventueel 
naderende einde op de voorgrond, aangezien het mogelijk is dat een patiënt ‘uitbehandeld’ is. 
In zo’n geval kan de patiënt zich relatief goed voelen, en toch weten dat hij/zij aan de ziekte 
zal overlijden. Door deze situatie ontstaat er een periode waarin de patiënt en zijn/haar 
naasten zich bewust erop kunnen voorbereiden dat het leven eindigen zal. Op andere 
afdelingen is deze periode veelal korter of nagenoeg afwezig. Een aantal van de respondenten 
werken vooral met kinderen die wachten op een donororgaan (met name hart of nieren). Bij 
deze groep patiënten kan het er wel heel slecht uitzien, maar blijft er altijd nog hoop dat er 
toch een donor komt. Met andere woorden, de hoop op een goede afloop is er vaak tot aan het 
laatste moment. In andere gevallen, zoals bij kinderen die levensbedreigend ziek zijn door 
bijvoorbeeld trauma (ongeluk), of bij jonge kinderen met ernstig hartfalen, zijn de patiënten 
vaak niet aanspreekbaar in de fase voor het overlijden. Hoewel niet alle respondenten 
hierdoor (het idee hebben dat ze) een goed beeld hebben van hoe kinderen omgaan met of 
denken over de dood komen desalniettemin een aantal overkoepelende ideeën en ervaringen 
op dit gebied naar voren in dit onderzoek.  
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Hoe komt de dood in beeld? 
Voordat we kunnen gaan inzoomen op deze ideeën en ervaringen is het belangrijk om in 
beeld te brengen wanneer de dood als thema in beeld komt bij de patiënten. In dit onderzoek 
is gekozen voor een leeftijdsafbakening van 8-17 jaar, welke is voortgekomen uit het 
ontwikkelingstheoretisch inzicht dat kinderen vanaf een jaar of acht beginnen te beseffen wat 
‘doodgaan’ eigenlijk inhoudt. Dit komt ook naar voren in één van de interviews. ‘Maar vanaf 
acht nou dan euh gaan ze toch euh dan is gewoon dat denken zo ontwikkeld dat ze daar toch 
iets verder over nadenken. En meer van weten van oh ja, dood is echt wel weg’ (R8-P). 
 
Wanneer je een levensbedreigende ziekte hebt lijkt de dood per definitie een rol te spelen, 
aangezien je leven bedreigd wordt. Dit blijkt ook bij kinderen het geval te zijn.  
Eum, ja de meest makkelijke in de zin van makkelijke en de meest voor de hand 
liggende is “ga ik dood?”. Eum ja, dat is wel een levensvraag. En die speelt op deze 
afdeling [oncologie] euh impliciet altijd mee. Ook voor hele jonge kinderen. Voelen 
allemaal wel, dit is serieus. (R4-P) 
Met name de ziekte kanker wordt sterk geassocieerd met de dood. ‘Ze weten kanker is 
levensbedreigend, dat weten de meeste kinderen’ (R1-PM). Bijna alle kinderen kennen wel 
iemand die aan kanker is overleden, of ze hebben een film gezien waar dit gebeurt zoals 
‘Achtste-groepers huilen niet’. ‘Nou, sinds die film gemaakt is – alle kinderen die hier 
binnenkomen die hebben dat bijna allemaal gezien, die denken: ik ga dood’ (R1-PM). 
Respondent 1 en Respondent 4 geven beiden aan dat zij de film als verwarrend zien voor de 
kinderen. De film (2012) is gebaseerd op een oud boek (1999) maar toont moderne dingen 
van nu, zoals smartphones en de kanjerketting. De respondenten geven aan dat de 
overlevingskans inmiddels veel hoger ligt dan ten tijde dat het boek geschreven is. ‘Eum dus 
kinderen denken dat gaat gewoon over één van onze medepatiënten en die gaat dood. […]Het 
kan maar niet zoals bij dat meisje. Want dat, toen gingen er nog heel veel kinderen dood aan 
kanker’ (R4-P). Respondent 1 vertelt aan de kinderen dat als het meisje uit het boek nu ziek 
was geworden, er een grote kans was dat ze dan wel beter was geworden. ‘Om gelijk die 
angst te nuanceren’ (R1-PM). Respondent 1 geeft zelfs aan het woord ‘dood’ te vermijden, en 
in plaats daarvan te spreken over ‘niet meer beter worden’. Dit roept de vraag op of getracht 
wordt de associatie van doodgaan bij kanker helemaal te vermijden. Mag een kind bang zijn 
om dood te gaan, ook al is hier maar een kleine kans op? Of is het belangrijk dat kinderen zo 
lang mogelijk gerustgesteld worden en zich veilig voelen? Hier is een duidelijke invloed te 
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zien van de PSZ. Ook het eigene van de ziekte heeft invloed op de wijze waarop kinderen 
bezig zijn met de dood. Bij andere ziektes dan kanker wordt minder snel de link gelegd met 
doodgaan.  
Je bent er [met de ziekte] minder uitgesproken mee bezig denk ik en je wordt er ook, 
je je wordt er minder in bevestigd. […] Dus je bent minder bezig met ‘ik kan ook 
dood..’, kijk kanker staat ook in Nederland bijna gelijk aan ‘want dan ga je misschien 
wel dood’. En dat is bij een heleboel andere ziektes niet zo. Dus is, ehm, nou heb ik 
zelf weleens het idee die levensvr-, je bent meer bezig met “hoe ben ik beter”, wat ook 
een levensvraag is, natuurlijk, maar dan met “ga ik wel dood”. Of ‘blijf ik wel leven’. 
(R7-PM) 
Onderhandelen met de dood 
Wanneer kinderen een levensbedreigende ziekte hebben, is er tot de palliatieve fase altijd een 
kans op overleven. Hierdoor ontstaat er een fase waarin er als het ware onderhandeld kan 
worden met de (dreigende) dood. Aan deze onderhandeling gaat een belangrijke vraag 
vooraf: ga ik dood? Dit is een vraag die kinderen soms letterlijk stellen (R6-GV). Het 
antwoord is in de meeste gevallen niet zo eenduidig. Dát de dood dreigt is daarentegen vaak 
wél eenduidig. ‘“Als ik niet beter word ga ik dan dood?” Dan moet je natuurlijk eerlijk zijn. 
En ehm, ik zeg altijd tegen ouders als kinderen een vraag stellen dan zijn ze toe aan het 
antwoord’ (R1-PM).  
Wanneer het nog niet zeker is dat een kind zal komen te overlijden, maken de kinderen een 
stap naar een belangrijke vervolgvraag: hoe groot is die kans nou precies op doodgaan? Veel 
ouders en kinderen zijn erg bezig met het overlevingspercentage. ‘Voor de meeste 
kinderkanker geldt het dat het goed te behandelen is. Met behoorlijke overlevingskansen’ 
(R4-P). Bij verschillende soorten kanker verschilt dit cijfer wel erg (bij kinderen is 
bijvoorbeeld bij leukemie het cijfer hoog, en bij hersentumoren beduidend lager). Wanneer er 
een kans op overleving wordt gegeven kan het lastig zijn voor de kinderen om zich ertoe te 
verhouden. ‘Naja, dan hoor je bijvoorbeeld 70%. Ja, en wat moet je daar dan mee? 70%? 
Want bij welke groep hoor je?’ (R1-PM). Toch zijn kinderen vaak wel actief bezig met die 
kans. Zo geeft Respondent 1 het voorbeeld van een jongen van 15 die te horen had gekregen 
dat hij 50% kans had om te overleven, een cijfer waar hij heel erg mee bezig was. ‘Die 
jongen las ook zo’n folder, en eh ja, weetje, ja ze zoeken zelf op internet. Dan zien ze 
natuurlijk ook altijd de verkeerde dingen. Dat is ook altijd zo lastig. Dan zien ze verkeerde 
voorbeeldverhalen’ (R1-PM). In deze voorbeelden worden de verhalen die slecht aflopen dus 
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als ‘verkeerde verhalen’ geduid door de respondenten, de kinderen worden gestimuleerd om 
zich te richten op overleven.  
 
Naast de lichamelijke en medische onderhandeling met een dreigende dood zou je ook 
kunnen spreken van een onderhandeling op basis van religie. Religie kan een bron van steun 
en kracht zijn en zorgt ook voor hoop. Sowieso staat hoop, zolang er overlevingskans is, 
centraal in de beleving van de ziekte. Dit geldt voor patiënten, hun naasten en de 
psychosociale zorgverleners. Bij religieuze kinderen en hun gezinnen richt deze hoop zich op 
God, die voor hen beslist. ‘[T]och de hoop en of, of vanuit het geloof, ja: “de kracht van wie 
d’r beslist, daar geloven we in. Welke kant het ook opgaat.” Dus dan geloof je toch ook wel 
in, in de kracht van de beden of en ja, dat soort dingen worden, spelen wel een rol’ (R2-PM). 
Zo was er het voorbeeld van een jongen waarvan het nog niet zeker was dat hij zou 
overlijden, die per se mee wilde met een schoolreisje naar een moskee, ondanks dat hij zich 
heel ziek voelde. Zijn ouders hadden helemaal niets met het geloof maar gingen wel mee om 
hem te ondersteunen. Bij thuiskomst van het reisje was de jongen helemaal teleurgesteld, 
waar zijn ouders niks van begrepen. Achteraf bleek dat hij ‘heimelijk iets gedacht had van de 
moskee is een soort Godshuis, en daar kan misschien dan ook euh gebeden worden, of daar 
kan ik misschien ook iets halen wat voor mij dan toch genezend zou kunnen zijn’ (R6-GV). 
Hier komt dus ook de hoop op een helpend wonder naar voren, iets wat veel kinderen 
ervaren.  
 Dat is voor heel veel kinderen natuurlijk ook nog iets van euh misschien komt er dan 
toch nog een wonder. Het magische. Maar ik heb…die ene jongen, dat vond ik het 
meest indrukwekkende, van 17 die dus aan de beademing moest vanwege zijn hart en 
nog wilde dat er gelezen en gebeden werd, want hij was ervan overtuigd dat God nog 
een plan met hem had. […] Na een week was die dood. (R6-GV) 
Een aantal respondenten geven aan dat bij Islamitische kinderen het eventuele einde van de 
behandeling en het leven vaak tot op zekere hoogte impliciet blijft. Het einde van het leven 
ligt in de handen van Allah. Hierdoor staat tot aan het laatste moment staat de hoop centraal, 
dit geeft kracht, maar staat tegelijkertijd het gesprek over het eventuele einde wel (enigszins) 
in de weg.  
Maar, wat wel belangrijk is dat je, dat je bij, bijvoorbeeld bij Moslims, niet snel zal 
vertellen van ‘je gaat dood’. […] Maar dan nog kan je het op een andere manier 
zeggen van: ‘wij hebben nu geen medicijnen meer, het ligt nu in de handen van Allah’. 
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En dat is iets wat die mensen vaak liever horen, dan dat je het heel bot zou zeggen. 
Want ze willen hoop houden ook al weet [nadruk,] weten ze het wel. Maar dan hoeven 
ze niet letterlijk te zeggen […] Dan ontneem je iemand de hoop. En wie zijn wij om te 
zeggen – [even stil] dat er niet een wonder zou gebeuren. (R2-PM)   
Respondent 10 onderschrijft dat men vanuit de Islam tot het laatste moment de hoop niet 
opgeeft. De respondent vertelt dat het tijdstip van overlijden volgens de Islam al bekend is als 
je op aarde komt. Hoop kan dan volgens Respondent 10 gezien worden als vertrouwen in het 
almachtige. De respondent vindt het moeilijk om iets te zeggen over de beleving van deze 
hoop bij de kinderen zelf (R10-IGV). Respondent 2 geeft wel aan dat ze de hoop op een 
wonder terug ziet bij de kinderen zelf. ‘Ja, want die zitten natuurlijk in die cultuur. Die zijn 
daar zo opgegroeid, voor hun is dat ook zo’ (R2-PM). Tegelijkertijd wordt dit ook in stand 
gehouden door de opvattingen van de familie, soms wordt aan kinderen om deze reden 
namelijk niet verteld dat ze (waarschijnlijk) dood zullen gaan. Volgens Respondent 10 is het 
cultureel bepaald dat moeders het er niet graag met hun kinderen over hebben, ze willen hun 
kinderen tegen angst voor de dood beschermen. Hoe de ziekte uitpakt is volgens de Islam aan 
Allah, het is tenslotte al bepaald (R10-IGV). Aangezien vanuit de Islam leven en dood 
worden overgelaten aan Allah, zou er gesteld kunnen worden dat hier in mindere mate een 
actieve onderhandeling plaatsvindt met de dood. 
Verhouden tot de dood: weten dat je doodgaat 
Hoewel de hoop lang centraal blijft staan zijn er ook momenten of fases dat kinderen (en hun 
families) zich moeten gaan richten op hun naderende dood. Soms is er simpelweg geen 
ontkomen aan. Twee respondenten geven aan dat kinderen zich hier zelf vaak eerder bewust 
van zijn dan veel mensen om hen heen denken. Intuïtie speelt hierbij een belangrijke rol. 
Wat je heel veel ziet is intuïtie bij kinderen, […] ze weten beter dan wie ook wat er 
aan de hand is. Of het goed komt. Of het niet goed komt. Ze weten echt al lang dat ze 
doodgaan op momenten dat ouders dat echt nog niet willen en dat is best, vaak 
denken ouders dat ze het niet weten. En dan blijkt in de gesprekken bijvoorbeeld met 
anderen, dat kinderen dat al lang hebben aangegeven dat ze weten dat ze, dat ze niet 
meer beter worden. D’r is op intuïtief niveau absoluut zoveel, wat wat kinderen eh 
ervaren. (R6-GV) 
Kinderen zijn zich dus dikwijls wel degelijk bewust van wat hen overkomt. ‘Maar je hebt 
natuurlijk zo’n grijs gebied waar kinderen dat wel intuïtief weten maar niet zo benoemen’ 
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(R1-PM). In dit niet benoemen van dit intuïtieve gevoel/weten lijkt ook het sparen van ouders 
een rol te spelen. Een aantal respondenten geven aan dat kinderen vaak niet bang zijn om 
dood te gaan. ‘Ja angst hebben ze vaak niet hè. Dat dat is ook zo apart’ (R6-GV). Respondent 
2 vertelt over een meisje dat steeds erg bang geweest was dat de ziekte terug zou komen en 
dat het niet goed zou gaan. Toen eenmaal bleek dat dit inderdaad het geval was verdween de 
angst en werd ze eigenlijk rustig. ‘Ze vond het alleen heel naar voor d’r ouders. Dat die zo’n 
verdriet zouden hebben’ (R2-PM). Meerdere respondenten noemen deze angst van kinderen 
om hun ouders alleen achter te laten, vol verdriet. ‘Dat vaak de angst om alleen te gaan 
groter is dan voor de dood. Het achterlaten van de familie’ (R6-GV). De angst lijkt dus 
tweeledig, de kinderen vinden het moeilijk om hun ouders achter te laten maar ook dat ze dus 
de overgang naar de dood ‘alleen’ moeten afleggen. Hier is ook een link te zien met de 
omschreven aloneness volgens Van Deurzen & Adams: niemand weet hoe het is om jou te 
zijn. In die zin ben je uiteindelijk onherroepelijk alleen. De kinderen zijn, wellicht door deze 
ultieme aloneness, ook bezig met dat wat zij achterlaten, dat wat aan hen blijft herinneren. 
‘Dat het op het moment dat ze echt niet meer beter worden voor hen heel belangrijk is dat ze 
euh dat ze niet vergeten worden […] of eum voor sommige kinderen dat ze alleen moeten 
gaan’ (R6-GV). 
Verhouden tot de dood: vormgeven aan de tijd tussen weten en sterven 
Wanneer kinderen weten dat ze zullen sterven breekt er een periode aan waarin ze zich gaan 
voorbereiden op het sterven. Maar hoe vullen ze die tijd in? Soms richten kinderen zich in 
deze periode op praktische vragen. Hoe ziet dat doodgaan er eigenlijk uit? ‘Je kan natuurlijk 
plastisch uitleggen wat er met een lijf gebeurt. Wat er met een lichaam gebeurt hè. Begraven 
of cremeren of wat dan ook. Daar hebben misschien kinderen ook wel vragen over’ (R3-P). 
Daarbij noemen verschillende respondenten dat kinderen vaak bezig zijn met praktische 
zaken zoals hun spullen. Dit geeft hen een gevoel van veiligheid. ‘Hè, dat een kind daar rust 
in kan vinden. Met mijn speelgoed gebeurt dit, met mijn kamer gebeurt dat. Als een kind dat 
wil weten hè (R3-P). Soms is het ook zo dat kinderen niet over hun naderende dood willen 
praten, maar toch in de praktische zaken wel een invulling hieraan geven.  
Kinderen die hun, hij ook, dus een soort eum het goed wilde maken met z’n zusje nog 
omdat die altijd ruzie mee had. Of zijn speelgoed weggeven. Dat zijn allerlei concrete, 
dat was bij hem ook heel sterk, heel sterk dat die euh nergens over sprak. (R6-GV) 
In het afhandelen van de spullen en ruzietjes die nog open staan komt ook de afronding van 
het leven als zodanig in zicht. Wanneer kinderen in een palliatief traject zitten gaan ze vaak 
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op een gegeven moment actief bezig met het afronden van hun leven en het afscheid nemen 
hiervan.  
En dat vind ik dan ook wel interessant hè want ik denk ja, dan is het leven soms ook 
euh groots in kleine dingen. Of zo. En dan euh kunnen zij daar ook over nadenken hoe 
ze dan weer invulling geven aan hun leven tot, totdat ze gaan overlijden. En dat ook 
een plan voor ze kan zijn waarmee ze nog het idee, dan kunnen ze het afsluiten. Dat ze 
een soort gevoel hebben van “nou ok, ik heb gedaan wat ik wilde, of soms ik heb 
gedaan wat goed is voor mijn ouders of broers en zussen”. Heb ik nog iets voor 
betekend. (R3-P) 
Kinderen kunnen dus in de laatste fase nog bepaalde doelen nastreven, bepaalde dingen nog 
gedaan willen hebben. ‘“Dan heb ik deze tijd nog, wil ik dat en dat en dat nog gedaan 
hebben.” Het geeft ook weer houvast hè. Maar dat is ook wel een levensvraag. Hoe vul ik 
mijn leven eigenlijk nog in?’ (R3-P). De laatste fase van het afscheid nemen kan ook weer 
meer verscholen zitten in gedrag. Zo noemt Respondent 6 dat een twaalfjarige jongen in een 
palliatief traject niet wilde praten met anderen over het naderende einde, maar wel met zijn 
moeder fotoboeken van vroeger ging bekijken. Daarin schuilt ‘een soort stilstaan bij je leven. 
En daarbij ook een soort afscheid van je leven’ (R6-GV). Soms nemen kinderen juist heel 
expliciet afscheid van het leven. ‘En zelfs één jongen die dat ook letterlijk zo zei. […] “Ik 
neem afscheid van het leven, ik ga naar de hemel”. Of er is bijvoorbeeld een jongen geweest 
die een afscheidsritueel wil. Tot verbazing van zijn ouders’ (R6-GV). 
Bij de wat oudere jongeren (12+) komt er nog ander rouwproces of afscheidsproces bij, zij 
rouwen om het wegvallen van hun toekomstperspectief, zowel van henzelf als van de mensen 
om hen heen. 
Die grotere, eum die zijn met een vervolgopleiding ook. Ook zelfstandig wonen. 
Beginnen over kinderen na te denken. Dus die moeten daar ook afscheid van nemen. 
[I.: Die zijn dan meer met de toekomst bezig?] Toekomstperspectief daar zijn ze ook 
om aan het rouwen. Euh, maar ook met hun ouders. En hun broers en zussen. En hun, 
of vriendjes en vriendinnetjes hè. Als ze die dan ook hebben of echte partners, 
relatietjes die beginnen of er zijn.  Eum ja, dan zijn die vragen denk ik wel wat 
concreter. (R3-P) 
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Hoewel kinderen dus wel degelijk bezig zijn met de dood als thema, noemen sommige 
respondenten dat zelfs in de palliatieve fase de dood niet continu een rol speelt in de beleving 
van kinderen. Kinderen leven namelijk erg in het moment.  
Kinderen kunnen er zelf naar vragen [‘ga ik dood?’], en kunnen die daar, kunnen ook 
heel emotioneel op reageren en veel huilen. En daarna gaan ze ook weer over tot de 
orde van de dag. En dat is soms echt op een fenomenale manier dat je denkt van “ja 
maar, euh weet je nog wel dat je in een palliatief traject zit, en dat je niet meer echt 
beter wordt?” En euh, want ze gaan gewoon, ze ze dan zijn ze zo gefocust op wat ze 
wél kunnen, op wat ze willen. (R6-GV) 
Kinderen blijven het proces in (behapbare) partjes delen. Dan ‘kunnen ze ook heel makkelijk 
zoiets hebben van “ja, God, ik moet die operatie” en dan is het ook dat déél van die operatie. 
En daarnaast zien ze weer van: nou, hoe gaat het verder? (R8-P). Hier lijkt ook een verschil 
naar voren te komen met volwassenen. Volgens Respondent 3 zijn volwassenen meer gericht 
op de verre toekomst, bezig met doelen in je leven.  
Als je zelf gaat overlijden of dat hoort, dan moet je dus ook afscheid nemen van dat 
levensbeeld. Dat is ook al rouwen hè, noem ik dat vaak. Dat geldt voor ouders ook dat 
je afscheid neemt van het hebben van een gezond kind. En ook je hele toekomstvisie 
op je kind kwijtraakt daarmee. Dat is al een rouwproces als je kind nog niet overleden 
is ben je al aan het rouwen. Soms vraag ik me af in hoeverre dat voor kinderen ook 
geldt. Voor kinderen is dat wel. Maar dat gaat heen en weer. Dat kunnen ze hebben 
maar ook helemaal niet hebben. […] Soms zeg ik wel, ik weet niet of het waar is, 
maar het lijkt of kinderen wat mindfuller kunnen zijn. Wat meer in het hier en nu 
kunnen zijn. (R3-P) 
Kinderen zullen steeds terugkeren naar het hier en nu, desalniettemin staan ze wel degelijk 
stil bij hun (eventueel) naderende dood. Ook nemen ze vaak bewust afscheid. Respondent 2 
noemt een voorbeeld van een uitbehandeld meisje dat een afscheidsbrief schrijft voor haar 
familie.  
“Ik geloof dat ik naar een hemel ga, maar ik ben zo verdrietig voor mijn ouders want 
die zijn daar dan nog niet. En dan zijn zij alleen hier.”[…] En uiteindelijk, dat vond ik 
heel bijzonder, heeft ze dus een brief naar d’r ouders geschreven, “voor als ik er niet 
meer ben”. En daarin heeft ze toen geschreven: “Ik wacht op jullie, in eh, op een 
plaats waar ik, waar ik geen pijn meer heb en waar ik geen verdriet meer heb.” (R2-
PM) 
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Verhouden tot de dood: beelden na de dood 
Kinderen hebben vaak een beeld bij wat er zal gebeuren wanneer ze sterven. Zo noemt het 
meisje dat een afscheidsbrief schrijft voor haar ouders (zie: Onderhandelen met de dood) in 
de afscheidsbrief dat ze naar een plaats zal gaan waar ze geen pijn meer heeft. Een aantal 
respondenten geeft aan dat de wat jongere kinderen, tot 12 jaar, vaak het beeld hebben dat ze 
na de dood een sterretje worden. ‘Dat is een veel gehoorde, dat alle sterren aan de hemel een 
euh overleden kindje zijn’ (R7-PM). Ook God kan in beeld komen bij het nadenken over 
doodgaan. ‘Ik heb ook eens een meisje van een jaar of zeven, acht meegemaakt “dan ga ik 
naar God”. Nou ja. Dat kon. Die geloofde daarin en dat gaf haar rust’ (R2-PM). Dit wordt 
soms ook gekoppeld aan een terug naar huis gaan, of terug bij overleden familieleden komen. 
‘Soms kan dat voor kinderen ook alweer de kracht zijn van: nou, dan ga ik straks naar opa en 
oma toe’ (R3-P). In sommige gevallen praten ouders hier ook makkelijk over met hun 
kinderen. ‘Bijvoorbeeld het paard van één van die meisjes was overleden en dat ze dus een 
heel concreet beeld deelde van nou, “Die ga je weerzien” en nou euh daar in alle 
vrijmoedigheid met elkaar over spraken’ (R6-GV). Respondent 10 geeft een voorbeeld van 
een jongen van 8 op oncologie, die op de avond dat hij ging overlijden op het raam wees naar 
iets of iemand die hem kwam halen. Zijn moeder zegt achteraf dat dat een engel geweest 
moest zijn. Ook hier is er sprake van naar iemand toe gaan, gehaald worden naar een andere 
plek. Veel kinderen denken daarbij ook aan een hemel wanneer ze doodgaan, ‘dat doen ze 
allemaal, ongeacht geloof of niet’ (R4-P). Dit betekent niet dat er geen vragen zijn: ‘Wat is 
een hemel dan en waar ga ik dan naartoe?’ (R6-GV). ‘Hoe kom je daar dan? En hoe gaat 
dat dan? En hoe is het daar?’ (R4-P). Als het antwoord op wat er precies gaat gebeuren te 
vaag of ingewikkeld is kan het ook juist onrustig worden voor de kinderen. ‘Zweef ik nou er 
ergens tussen in, of hoe gaat dat nou? Mijn ouders hebben eigenlijk uitgelegd dat ik ergens ga 
zweven’ (R3-P).  
 
Symboliek lijkt een belangrijke rol te spelen bij het uitdrukken van ideeën over doodgaan. Zo 
beschrijft Respondent 6 dat een jongen met taaislijmziekte die ging overlijden het idee had 
dat hij op een dolfijn zat, ‘over de golven heenging en het was voor hem alsof hij over de golf 
kliefde. Een soort beeld van ja, ook van overlijden, en ook van vrijheid’ (R6-GV). Ook in het 
beeld van naar iemand toe te gaan kan een symbolische waarde worden ontdekt. ‘Of het nou 
naar een paard is, of grootouders, of euh dat ze op reis gaan hè. Hè dat dat een soort ook 
symboliek is die heel vaak gebruikt wordt. Dat ze euh koffers moeten pakken’ (R6-GV). Het 
woord doodgaan lijkt door zowel kinderen als PSZ soms vermeden te worden, zoals ook 
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eerder in dit hoofdstuk al naar voren kwam. ‘Überhaupt eum, doodgaan als woord […] 
nauwelijks’ (R7-PM). Respondent 1 gaf aan in plaats van over de dood over ‘niet meer beter 
worden’ te spreken. Door niet over ‘de dood’ te praten maar over symboliek zoals ‘op reis 
gaan’ of ‘afscheid nemen’, wordt het voor de kinderen (en wellicht ook voor hun 
gesprekspartners) makkelijker om de dood als gespreksonderwerp toe te laten.  
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7. NORMALITEIT IN ABNORMALITEIT 
Wanneer kinderen ziek worden kan hun visie op het leven veranderen omdat ze kunnen 
inzien hoe ‘ontwricht hun leven is’ (R4-P). De kinderen zien in dat hun leven niet langer 
‘normaal’ is, de alledaagse zingeving van de kinderen raakt ontwricht.  
Dat kunnen verschillende dingen zijn, voor de één betekent dat, staat er iets anders op 
de voorgrond dan voor de ander, dus voor de één is het, is het het niet naar school 
kunnen gaan, en vriendjes en vriendinnetjes niet kunnen zien. Heel ziek en heel naar 
voelen. Euh de euh iedereen die aan je zit voor onderzoeken. Of geprikt worden. Euh 
het niet weten wat er eigenlijk met je aan de hand is. Of hoe het nu verder gaat. […] 
Uit je thuisomgeving zijn, ouders die op bezoek komen, misschien hier weleens kunnen 
slapen. Euh gespleten gezinnen eigenlijk, voelen dat dat iets is wat jij ook, wat door 
jou in feite komt. Dat je euh vader vrij moet blijven van werk om er voor je broertjes 
en zusjes te kunnen zijn zodat je moeder bij jou is of andersom. Of het kunnen echt 
heel veel verschillende dingen zijn. […] Dat is niet één aanwijsbare reden. Maar waar 
het wel vaak mee te maken heeft, is dat deze context, die ontregelt in feite het leven 
van mensen. (R5-P) 
In dit onderzoek komen twee ontwrichtende processen naar voren die existentieel begrepen 
kunnen worden, namelijk identiteit en verbondenheid. Deze processen worden in dit 
hoofdstuk uitgelicht. Binnen de veranderende identiteit wordt onderscheid gemaakt op basis 
van de fysieke, sociale en persoonlijke dimensie, waarin veranderingen plaatsvinden. Bij de 
existentiële verbondenheid wordt onderscheid gemaakt tussen de verbondenheid met 
leeftijdsgenoten en de verbondenheid die de kinderen ervaren in hun familie, deze zullen 
achtereenvolgens worden toegelicht.  
Veranderende identiteit: fysiek 
De eerste dimensie binnen de veranderende identiteit van de kinderen is de fysieke dimensie. 
Verschillende respondenten beschrijven dat veel kinderen in zekere zin afscheid (moeten) 
nemen van wie ze waren voordat ze ziek werden. Dit afscheid nemen vindt plaats op 
verschillende manieren. Zo speelt bij sommige kinderen het afscheid nemen een hele 
letterlijke rol, met name als kinderen grote lichamelijke veranderingen doormaken. Een 
voorbeeld hiervan is als kinderen een amputatie moeten ondergaan. Ze moeten dan afscheid 
nemen van een lichaamsdeel, maar ook ‘van een leven wat je had, namelijk eh, rennen door 
een weiland… Ja, dat zal dan daarna met een prothese moeten dus. Eh, dat geeft natuurlijk 
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ook wel vragen aan een kind; ben ik, hoe, ben ik hierna weer zoals ik was?  Fysiek alleen al. 
En hoe accepteer ik mezelf dan weer’ (R1-PM).  
Kinderen moeten daarnaast afscheid nemen van veel van hun normale bezigheden. Zo doen 
veel kinderen aan sport, wat zij niet kunnen voortzetten als ze ziek worden. ‘Voetbal, hockey 
euh nou ja, allerlei zwemdingen. Tennis. Euh, ze doen iets. En dat kunnen ze dus niet meer’ 
(R4-P). Hier speelt dus een ontwrichting van het normale leven, omdat ze hun activiteiten 
niet voort kunnen zetten. Dit heeft op existentieel vlak zijn uitwerking: ‘dat ontneemt wel 
veel perspectief. Van, om het leven te leven zoals je graag wilde’ (R1-PM). 
Een derde aspect binnen de fysieke dimensie is de uiterlijke verandering die veel zieke 
kinderen meemaken. Met name de oncologie patiënten maken een enorme transformatie door. 
Zeker in het eerste jaar, ‘dan gebeurt er ook nog ongelofelijk veel aan je lijf huh. Verandert je 
lijf door de medicatie’ (R7-PM). Kinderen die kanker hebben gaan door alle behandelingen er 
slecht uitzien. 
Die kinderen zien er vaak natuurlijk heel dik uit door de medicijnen, ze zijn kaal, zien 
wit, hebben geen wimpers. Nou, natuurlijk heb je een pruik en natuurlijk heb je 
allemaal dingen, he, maar sec- [I: Je ziet er niet uit als jezelf?] Het ziet er niet uit. 
(R1-PM) 
 
De uiterlijke verandering die kinderen doormaken is dermate ingrijpend dat ze zichzelf soms 
niet eens meer herkennen. Respondent 4 omschrijft dat door het verdwijnen van haar uit het 
gezicht mensen meer op elkaar gaan lijken; daarbij zorgt het medicijn Prednison ervoor dat 
kinderen veel dikker worden.    
Dus, dus als je ’s ochtends je tanden staat te poetsen, dan staat daar iemand anders. 
En dat gaat namelijk vrij snel. Kijk als dat heel langzaam gaat, dan zou je d’r weer 
redelijk aan kunnen wennen. Maar het gaat hier met een behoorlijke snelheid. Dus 
daar sta je, je kijkt en je herkent niet meer diegene, van uiterlijk, vanbinnen dus wel, 
je bent het wel, maar je bent het niet. Nou dat is lastig. (R4-P) 
Veranderende identiteit: sociaal 
Ook binnen de sociale dimensie van identiteit verandert er veel. Wie zijn de kinderen in 
relatie tot anderen? Waar horen ze nog bij? ‘Op school liggen ze d’r uit. Ze liggen d’r bij hun 
sportclubje uit’ (R4-P). Het (n)ergens bij horen is met name voor de wat oudere kinderen een 
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belangrijk thema. ‘Je wil allemaal hetzelfde zijn als je puber bent. En wil je niet anders zijn 
dan de ander. En dan lig je hier toch’ (R7-PM). 
Ineens ben je d’r al helemaal niet meer bij. Omdat je heel veel in het ziekenhuis bent. 
Dat is al anders. En je ziet er ook nog een keer heel anders uit. […] Maar dan krijg je 
ook nog dat kinderen soms euh heel erg in hun mobiliteit worden beperkt. In een 
rolstoel komen. Met krukken lopen. Dat zijn allemaal dingen die, die ontwikkeling … 
Enorm ja, enorme duw geven. Want ineens hoor je dus niet meer bij diegenen die op 
hun brommertje of scootertje zitten. (R4-P) 
Een tweede aspect van de sociale dimensie is de verminderde autonomie die een kind ervaart 
als hij of zij ziek is. ‘Nou aan zijn autonomie wordt geknaagd want iemand die ziek is, gaan 
er heel veel mensen meedenken. Dus ja, euh die regiestrijd rondom een bed en ook vanuit dat 
bed is héél groot’ (R8-P). Het is belangrijk dat kinderen zelf een bepaalde mate van 
zeggenschap behouden. 
[Bij] een kind van acht, ja, daar moet je het echt hebben van je 
overredingskracht. Dan kan je niet zeggen van ‘hou je vast’ en je stopt er een sonde 
in. […] Dus heel vaak ben je ook technische informatie aan het geven om de angst te 
reduceren en ook om de ja, om het gevoel van ehm, zeggenschap over je lijf en over 
ehm, ja, wat er in je lichaam gebeurt en waarom de dingen gebeuren zoals ze 
gebeuren. (R1-PM) 
 
Bij het zoeken naar behoud van autonomie speelt ook privacy een rol. Soms voelt het voor, 
met name wat oudere, kinderen onveilig als er de hele tijd mensen binnenlopen. ‘Als 
natuurlijk de hele dag iedereen maar binnen kan lopen, terwijl je eigenlijk merkt, ik wil 
gewoon slapen en ik wil niet de hele tijd dat hier iemand hier aan mijn bed staat’ (R5-P). 
Door het maken van concrete afspraken, zoals het met rust laten van een patiënt op bepaalde 
momenten op de dag, en het vergroten van de privacy kan een kind zich weer wat veiliger 
gaan voelen, op een plek die per definitie eigenlijk onveilig is. ‘[W]ant er gebeuren 
vervelende dingen, er zijn allemaal onbekende mensen, je bent in een plek die niet van jou is’ 
(R5-P). Soms gaan de kinderen die ziek zijn gaan zich ook afzetten, en nemen ze op die 
manier de regie weer terug.  
Dat ze toch zoiets hebben: “ ja, dat is leuk, dat zegt die dokter, dat zegt mijn moeder. 
Maar ik weet zelf wel en ik voel zelf wel. En ik heb nergens last van.” Dan gaan ze 
toch allerlei grenzen over. […] En dat hoort gewoon bij die adolescentie maar ja ook 
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dat wordt, dat tikt natuurlijk harder aan bij jongeren die iets hebben. En ergens last 
van hebben. (R8-P) 
Veranderende identiteit: persoonlijk 
Binnen de persoonlijke dimensie is een belangrijke verandering dat kinderen een bepaalde 
mate van vanzelfsprekendheid verliezen. ‘Het is nooit meer zoals het daarvoor was. En dat, 
dat beseffen ze wel hoor. […] Ja, je bent altijd, daarna denk je van ja zal het terug komen. 
Elke keer als je voor controle komt, gaat het goed?’ (R2-PM). Hier komt een verkregen 
bezorgdheid naar voren, het onbezorgde zijn ze kwijt. Dit maakt soms ook dat ze zelf anderen 
dingen belangrijk gaan vinden. ‘Hoe geef je dan je leven nog zin? Als de dingen die je 
normaal heel belangrijk vond, als dat voor jezelf, voor je gevoel even wegvalt’ (R1-PM). Bij 
sommige kinderen, zoals bij hartpatiënten, is het zo dat ze altijd ziek en/of kwetsbaar zullen 
blijven. ‘Je blijft eeuwig ten dage patiënt. Ook als je een nieuw hart hebt. Hè want het hart is 
natuurlijk reuze kwetsbaar in een vreemd lijf’ (R7-PM). 
Ook het toekomstperspectief van de kinderen verandert. Hierbij speelt vermoeidheid en 
energie een belangrijke rol. Wat kun je nog? 
Ik ken een groot meisje die is nu dan inmiddels 19. Die heeft een hersentumor, ja, die 
zegt ook van: ‘ik heb geen energie om iets te doen’. Je doet geen opleiding meer, die 
heeft geen werk, die woont thuis… Wat heb je voor toekomst? Waar moet je – wat kan 
je? (R2-PM). 
Daarbij is het belangrijk om te vermelden dat het niet zo is dat zodra een kind beter is, of de 
behandelingen zijn afgerond, het kind direct weer energie terugvindt. De behandelingen zijn 
zo slopend dat kinderen soms nog jaren moe blijven. Als kinderen zich wél op een gegeven 
moment beter gaan voelen zijn hun toekomstmogelijkheden toch ingrijpend veranderd door 
hun medische achtergrond en de littekens daarvan. Zo kan het cognitieve niveau van de 
kinderen kan erg aangetast zijn. ‘Soms zijn ze zo ziek geweest dat ze ook echt een enorme 
achterstand hebben’ (R3-P). Zo geeft Respondent 2 aan dat ze weleens een meisje heeft 
meegemaakt dat na een hersentumor van gymnasium naar mavo moest overstappen. ‘Dan 
besef je je dat wel degelijk dat je eerst een ander niveau had en dat je dat nooit meer haalt’ 
(R2-PM). Daarnaast zijn er ook consequenties van buitenaf. Zo krijg je als je kanker hebt 
gehad niet zomaar een hypotheek. Dit is iets wat bij de grotere kinderen wel gaat spelen. ‘Van 
hey, maar hoe gaat dat dan? Stel dat jij eh, dat je piloot zou willen worden. Kan je dat nog 
worden dan? Wordt je dan wel medisch goedgekeurd? Het heeft heel veel consequenties voor 
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je toekomst’ (R2-PM). Kinderen moeten door hun situatie ook keuzes maken waarbij zij 
gedwongen worden om na te denken over hun toekomst. Vaak zijn dit onderwerpen waar zij 
eerder nog niet bij stil stonden, zoals kinderen krijgen. Is dit nog mogelijk na de 
behandelingen? 
Jongens kunnen zaad in laten vriezen, en daar moeten ze opeens ook over nadenken. 
Dus dat is best we even iets – ja, dan ben je 13, 14 en er wordt gevraagd van eh “heb 
je al zaadlozingen?” En: “wil je dat we het invriezen?” Tuurlijk denken ze wel over 
meisjes na, maar nog niet over van dat ze zo concreet – ik wil een gezin ooit. Maar 
daar moeten ze wel over nadenken. Dus dat is ook wel echt een levensvraag: wat doe 
je daar dan mee. En meisjes, grote meisjes, die van die rond die leeftijd – die vragen 
het zelf vaak. Van: “kan ik kinderen krijgen? Wat betekent dat? Kan er iets met eh 
eicellen?” (R2-PM) 
Existentiële verbondenheid: leeftijdsgenoten 
Voor veel kinderen die opgenomen worden in het ziekenhuis is het lastig om het contact met 
leeftijdsgenoten te onderhouden. Hoewel er tegenwoordig via telecommunicatie zoals 
Whatsapp gemakkelijk verbinding kan worden gemaakt, voelt dit toch vaak anders voor de 
kinderen. Als andere kinderen op bezoek komen is dit heel fijn, ‘dan zie je ook dat ze echt er 
helemaal van eh van opfleuren’ (R2-PM). Desondanks is er vaak een afname te zien qua 
contact, zo vinden klasgenoten het bijvoorbeeld soms ook eng om langs te komen. Wanneer 
vrienden minder gaan langskomen ervaren veel kinderen dit als erg lastig.   
Als je iets aan het doen bent dat ze dan toch opeens zeggen van: ‘Ja en mijn vrienden 
komen ook niet meer. […] En ja die laat nooit wat van zich horen. En anderen die 
nooit mijn vrienden waren die komen nu opeens wel’. Dat vinden ze dan eigenlijk heel 
gek. ‘Dat vind ik heel raar’ zeggen ze dan. ‘Dat snap ik niet. We waren nooit goeie 
vrienden nu opeens komen ze naar me toe’. (R2-PM) 
Met name het verschil in contact voor en na de ziekte wordt dus als vervelend ervaren, 
‘eigenlijk al het euh, alles wat anders is dan dat het gewoon was’ (R4-P). Wanneer er wél 
contact is ervaren veel kinderen dat ze lastig aansluiting houden bij hun vrienden en 
vriendinnen. Het leven van een ziek kind ziet er uiteraard anders uit dan dat van een gezond 
kind. ‘En al je vriendinnen en vrienden die ze je op Facebook allemaal leuk eh succesfilmpjes 
en foto’s te maken en jij zit daar als een wrak in een rolstoel’ (R1-PM). Hoe kun je vanuit 
zo’n andere situatie alsnog mee doen? Er zijn genoeg kinderen die een harde kern om zich 
heen hebben van vrienden of vriendinnen die vaak langs blijven komen, toch blijft de 
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aansluiting moeilijk. In de interviews komen vier aspecten naar voren die de aansluiting 
bemoeilijken. Het eerste aspect dat invloed heeft op de aansluiting is dat het tempo van de 
‘buitenwereld’ te hoog ligt. Jongeren leven in een vluchtige wereld met een focus op de 
buitenkant (selfies en social media), de kinderen komen simpelweg niet meer mee. ‘Dat kan 
weleens zorgen voor voor depressies of eh, eh ja, uitzichtloosheid zegmaar’ (R1-PM). Het 
onderhouden van relaties kost ook energie, ‘en die hebben ze vaak ook niet’ (R1-PM). 
Een tweede aspect is dat het dagelijks leven van de kinderen er heel anders uit gaat zien dan 
voordat ze ziek werden. Hoe geef je opnieuw invulling aan je vriendschap als je niet meer 
met dezelfde dingen als ‘vroeger’ mee kan doen? ‘Het gros van de patiënten’ heeft het hier 
moeilijk mee (R5-P).  
Ja je bent normaal ben je met je klas, met je vrienden, je gaat uit. En nu opeens merk 
je van ik kan minder. Dus ze worden heel erg geconfronteerd met: “ik wil wel, maar 
het gaat niet”.  En: “vriendinnen en vrienden gaan gewoon door met hun leven en ik 
zit hier. En die hebben vakantie en die doen dingen, en ik zit in de vakantie in het 
ziekenhuis.” (R2-PM) 
Een derde aspect is dat het (al dan niet) veranderende uiterlijk invloed heeft op de aansluiting 
tot anderen. De uiterlijke veranderingen van kinderen maken ook dat het heel zichtbaar is 
voor anderen dat ze ziek zijn. Dit speelt met name bij de oncologiepatiënten, ‘dan weet je ook 
dat een hele omgeving naar je kijkt’ (R7-PM). Zo noemde een respondent het voorbeeld van 
een meisje dat dol was op de gehakballetjes van het restaurant van Jamie Oliver, maar daar nu 
niet langer heen wilde vanwege haar sonde. ‘Ik wil met die sonde de straat niet op. Dan ziet 
iedereen dat ik ziek ben’ (R4-P). Of het voorbeeld van een meisje dat het maar stom vond dat 
haar vriendinnen leuke bikini’s konden kopen, zij had een zichtbare Porth-a-cat, een soort 
kastje wat onder je huid geplaatst wordt zodat chemo’s makkelijker aangeprikt kunnen 
worden, ‘dat ziet er al minder mooi uit’ (R1-PM). Met name buiten het ziekenhuis vinden de 
kinderen de zichtbaarheid lastig. ‘Zeker die grote meiden, die willen eigenlijk altijd wel een 
pruik. En dat, zeker buiten, hierbinnen hoeven ze dat niet op hoor. Dan eh hebben ze zoiets 
van ja iedereen heeft dat hier dus.. Who cares?’ (R2-PM). Kinderen die minder zichtbaar 
ziek, zoals cardiologie patiënten, kunnen makkelijker meekomen met hun peer-groep. ‘Je 
bent er minder uitgesproken mee bezig denk ik en je wordt er ook,  je wordt er minder in 
bevestigd’ (R7-PM).  
 
 38 
 
Een vierde en laatste aspect wat in dit onderzoek naar voren is gekomen betreffende de 
aansluiting tot hun leeftijdsgenoten is dat kinderen tijdens hun ziekte vaak veel wijzer 
worden. Kinderen met een levensbedreigende ziekte komen daardoor in een andere 
levensfase terecht dan hun leeftijdsgenoten. Terwijl de zieke kinderen met levensvragen bezig 
zijn, zijn hun leeftijdsgenoten aan het zeuren over een puistje. Ze hebben problemen over 
niets, denken de kinderen dan, dat kunnen ze soms niet aanhoren (R9-PM). De aansluiting bij 
de leeftijdsgenoten wordt dus lastiger. ‘Dus ja, “die staan daar over zo’n stomme dingen te 
lachen en ik kan helemaal niet meer mee lachen”. Terwijl ze dat ze eerst wel konden’ (R4-P). 
Datgene wat ze belangrijk vinden gaat soms afwijken van dat wat de peer-groep belangrijk 
vindt. ‘Dat vind ik nou echt euh, daar zijn ze mee bezig, dat boeit me echt niet meer’ (R4-P). 
Waar kinderen vaak overnemen wat hun leeftijdsgenoten vinden lijken kinderen in het 
ziekenhuis zich daar soms minder van aan te trekken. ‘Dus dat je misschien iets minder snel 
een meeloper bent. Dus ik vind dat leuk omdat iedereen het leuk vindt, nou als jij het niet 
interessant vindt, dan vind je dat dus niet interessant’ (R4-P). 
 
Existentiële verbondenheid: gezin 
Naast de veranderingen in het contact met leeftijdsgenoten verandert er ook enorm veel in het 
gezinsleven. Ook hier is een ontregeling gaande van het normale leven. ‘Maar euh wat het 
[ziek worden] vooral doet is dat het het kind ontwricht maar ook een heel gezin ontwricht. 
Eum en dat betekent dat euh dat lastig kan zijn voor kind en ouders.’ (R4-P) Een 
(oncologische) behandeling duurt vaak wel twee jaar, die gehele tijd staat zo’n gezin op losse 
schroeven. ‘Je ziet ook dat alle pedagogische grenzen vervagen, kinderen mogen ineens van 
alles. […] Het wordt geen leuk kind als ze daar op die manier he, als een kind opeens van 
alles mag en eh, alles mag bepalen’ (R1-PM). Vanuit PSZ wordt er aandacht aan besteed aan 
hoe ouders hun kinderen een beetje kunnen blijven opvoeden. ‘Niet zo zeer omdat het 
opvoeden zo belangrijk- meer maar meer omdat het kind ook zo veel mogelijk eh, wij zeggen 
altijd: probeer zo veel mogelijk normaliteit in een abnormale situatie te brengen’ (R1-PM). 
Kinderen missen ook echt het gezinsleven: ‘dat we met z’n allen weer bij elkaar zijn’ (R2-
PM). Soms voelen de kinderen zich ook verantwoordelijk voor de veranderingen in het gezin. 
Die kunnen dat echt heel vervelend vinden. Dat, dat ze het leven voor hun broertjes of 
zusjes beïnvloeden of negatief maken. […] Dat ze zich schuldig voelen. Dat ze het ook 
zien. Dat, dat broertjes en zusjes verdrietig zijn. Of dat die niet op vakantie kunnen. Of 
dat, … dus dat zijn wel issues. (R3-P) 
 39 
 
Er zijn ook kinderen die niet langer alleen durven zijn. Respondent 5 noemt dat kinderen 
soms veranderen na opnames in het ziekenhuis, niet langer zonder hun ouders kunnen en 
slecht slapen (R5-P). Met name bij kinderen onder de 12 jaar zien respondenten weleens 
gebeuren dat hun interne evenwicht zo een opduwer krijgt, dat ze angstig worden en eigenlijk 
alleen maar in de nabijheid van hun vader of moeder zich rustig voelen. Zij slapen dan 
bijvoorbeeld vaak bij de ouders op de slaapkamer. ‘Dat is niet normaal. Euh en daarin, en 
soms is het ok. En soms vinden ouders het niet ok. Dus ga je op zoek naar wat is er mogelijk’ 
(R4-P).  
Herpakken van normaliteit 
Na ontwrichting proberen kinderen normaliteit te hervinden, ze passen zich aan de nieuwe 
situatie aan. Kinderen willen niets liever dan weer ‘gewoon’ zijn. ‘Ik wil niet anders dan 
anderen, ik wil gewoon. […] Ja, en je bent niet gewoon meer. En dat blijft moeilijk, ja’ (R2-
PM). In zowel hun eigen bezigheden als in hoe ze behandeld willen worden staat ‘normaal’ 
zijn centraal.  
Je bent natuurlijk bijzonder door je ziekte. Maar dat is een ander soort bijzonderheid 
dan je vaak euh zou willen, want je ziet daarin dus heel sterk de neiging bij een 
heleboel kinderen: “laten we allemaal gewoon doen en doe gewoon tegen mij en niet 
zielig tegen mij, praat over gewone dingen tegen mij, ik ben een gewoon kind.” (R6-
GV) 
Hoewel kinderen misschien niet ‘gewoon’ of ‘normaal’ kunnen worden tijdens hun ziekte, 
vinden ze wel vaak een manier, samen met PSZ en hun gezin, om wat normaliteit terug te 
brengen in de situatie. Zo kan het voor kinderen belangrijk zijn om wat structuur in de dag 
aan te brengen. ‘Van ok: “dan komt die, dan heb ik school, dan heb ik bijvoorbeeld 
fysiotherapie.” Dan is die dag ook een beetje ingevuld’ (R2-PM). Hierbij is het verder van 
enorm belang dat waar mogelijk zo veel als kan de normale bezigheden doorgezet worden.  
Dit is ook iets wat kinderen vaak zelf graag willen, ze richten zich vaak ‘op voortzetting van 
hun normale leven. En euh gewoon willen doen’ (R6-GV). Hoewel de kinderen in het 
ziekenhuis les krijgen speelt ook de eigen school van het kind hierbij een belangrijke rol. 
‘Want school vinden ze ook vaak heel belangrijk hoor’ (R2-PM). Er wordt vaak geprobeerd 
het kind toch naar school te laten gaan. ‘Misschien niet fulltime. Euh , maar wel een deel. En 
misschien niet iedere dag, maar misschien om de dag. Eum, dus dat is een stukje normaliteit’ 
(R4-P). Een andere manier waarop dit mogelijk is via Klassencontact. Dit is een soort 
computertje waardoor kinderen kunnen meekijken en meepraten in hun eigen klas. ‘Ik had 
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hier pasgeleden een jongetje van een jaar of 10, uit Limburg. Nou en die vond dat zo fijn, dat 
hij dan zijn eigen klas zag’ (R2-PM).  
Kinderen willen graag normaliteit herpakken. Ook kinderen die in een palliatief traject zitten 
en dus al zeker weten dat ze zullen komen te overlijden, zijn vaak nog op zoek naar het 
voortzetten van de normale bezigheden. 
Want ja, al die chemo en ellende was uitgewerkt. Dus ze kreeg weer een beetje d’r 
kracht terug. Terwijl je denkt: je gaat toch eigenlijk dood. Maar goed ze wilde heel 
erg graag naar school en contact met d’r vriendinnetjes. Is dat dan toch aan het doen. 
Terwijl je ook weet dat je leven ophoudt. (R3-P) 
Wanneer kinderen gaan overlijden moeten zij op zoek naar een invulling van het einde, de 
rest van hun leven. Dit kan dus zijn het ‘normale’ leven zo veel mogelijk voort te zetten door 
naar school te blijven gaan, of kinderen willen heel graag nog specifieke ‘normale’ dingen 
doen. Zo vertelt Respondent 3 over een meisje dat heel graag nog een keer in het zwembad 
wil hebben gezwommen, wat niet langer kon vanwege alle bacteriën. Voor dit meisje werd 
(door stichting Make a Wish) een aparte openingsdag geregeld direct na het reinigen van het 
zwembad. ‘En dan vindt een kind dat prachtig. Gewoon kunnen zwemmen’ (R3-P). Het 
herpakken van normaliteit zit dus vaak in kleine dingen. Het gaat hierbij om kijken naar wat 
er nog wél kan. Zo kan er bijvoorbeeld niet langer in de speeltuin gespeeld worden, maar 
kunnen vriendjes en vriendinnetjes wel af en toe even langskomen om aan tafel een spelletje 
te komen spelen. ‘Of misschien alleen maar last-minute omdat het kind zich op dat moment 
wel goed voelt. En een kwartier later niet meer’ (R4-P). Veel kinderen met nierproblemen 
bijvoorbeeld mogen bijna niets drinken. Omdat ze toch graag ‘normaal’ mee willen doen, 
nemen ze dan bijvoorbeeld 20cc water in een 0.5 literfles mee naar school. Ook gaan ze 
omdat ze erg moe zijn maar tweemaal twee uur naar school per week. Als ze wel willen 
meedoen moeten ze aan energie-management gaan doen, dus rusten voor en na. Ze moeten 
dus keuzes maken, iets wat eigenlijk niet past bij hun leeftijdsfase (R9-PM). Een aantal 
respondenten beschrijven dat kinderen zich uiteindelijk vaak wel kunnen aanpassen aan de 
nieuwe situatie.  
Het wordt nooit gewoon maar het wordt wel onderdeel van je leven. En het klinkt raar 
maar ik zeg kinderen komen hier soms huppelend binnen. En dat, dat moet je eerst 
zien en dan ervaren en toch is het zo. Kinderen zijn niet allemaal verdrietig hier. 
Gelukkig. (R2-PM) 
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Soms lukt het kinderen niet om normaliteit te herpakken. Zo zijn er weleens kinderen, vaak 
middelbare scholieren, die juist niet naar meer school gaan omdat dit te confronterend is. 
‘Terwijl ze fysiek best 1 of 2 uurtjes zouden kunnen gaan. Maar daar zo tegen op zien, eh, 
naja, dus ze staan voortdurend 2-0 achter bij wijze van spreken. Zo voelt het’ (R1-PM). In 
deze gevallen lukt het de kinderen dus niet om een mate van normaliteit te ervaren ondanks 
dat ze juist rondlopen op een normale plek. Zij maken de normale plek abnormaal door de 
veranderingen die ze zelf hebben doorgemaakt. Aan de andere kant duurt een ziekteproces 
vaak lang, een (oncologische) behandeling duurt vaak twee, drie jaar. Gedurende die tijd 
veranderen er dingen. De ziekte en de bijbehorende behandeling wordt onderdeel van het 
leven en daarbij hebben kinderen verschillende ervaringen. ‘We maken zelden mee dat een 
kind zich twee jaar lang opsluit. Het komt voor, maar dat is uitzondering’ (R4-P). Vaak vindt 
uiteindelijk wel een bepaalde integratie plaats.  
Dus dan zie je dat in de loop van de eerste maanden, zie je dat die leukemie zeg maar, 
als voorbeeld dan he, eh een plekje gaat krijgen in het leven van die mensen en de 
leukemie komt dan bij hun bestaande leven.  (R1-PM) 
Je zou ook kunnen zeggen dat het normale leven weer een plekje krijgt in het nieuwe leven 
waar eigenlijk het ziek zijn van het kind voor iedereen centraal staat.   
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8. ALS HET ECHT NIET MEER GAAT 
Een belangrijk thema binnen de existentiële processen van kinderen met een 
levensbedreigende ziekte is pijn en de daaraan verbonden wanhoop. De kinderen moeten zien 
om te gaan met het ziek-zijn en de behandelingen zelf, hierbij zijn kinderen bij tijd en wijle 
zo ziek of bang dat ze wanhopig worden. Het schemergebied rondom wanhoop, de wil om 
door te gaan en de ruimte voor existentiële processen zullen in dit hoofdstuk worden 
beschreven. 
Wanhoop 
Waar vrijwel alle respondenten over spreken zijn de angsten en het ongemak die kinderen 
ervaren vanwege specifieke (be)handelingen. ‘Het concrete van de behandeling. Niet het ziek 
zijn op zich. Niet het ziekenhuis. Maar de, het hele concrete, de pijn’ (R6-GV). Veel 
respondenten noemen hierbij in het bijzonder de vele prikken die de kinderen krijgen. Dit is 
echt iets concreets wat onprettig is en keer op keer weer moet gebeuren. ‘Dat zijn de grote 
dingen hoor. Aangepri, iedere keer weer dan aangeprikt worden en een infuus krijgen’ (R6-
GV). De angst voor prikken kan voortkomen uit het herhaaldelijk prikken maar ook uit 
bijvoorbeeld verkeerd prikken. Er kan dan prikangst ontstaan (R8-P). Ook andere 
handelingen kunnen angstige gevoelens oproepen, zoals het onder narcose gaan (R1-PM), 
een scan krijgen (R1-PM) of het inbrengen van een sonde. ‘Want zo een sonde inbrengen is 
ook geen pretje. Dus dat zijn ook weer dingen waar ze bang voor worden. Waar ze tegen op 
zien. En ze zien er natuurlijk ook tegen op, ze willen dat ding eigenlijk liever niet’ (R4-P). 
Grote ingrepen zoals een operatie of een transplantatie vinden de kinderen bijzonder eng. 
Respondent 8 vertelt over een jongen met hartproblemen die al een aantal complicaties had 
gehad en daarom geen vertrouwen had in de volgende grote operatie. Respondent 3 vertelt 
over een meisje dat wachtte op haar harttransplantatie en in de basis heel angstig was. ‘Ze 
bleek heel erg in de angst te zitten voor de ingreep en alles wat daarmee samenhing’ (R3-P). 
Dus de angst speelt een centrale rol. Voor allerlei dingen die hier euh gebeuren. Eum 
van behandeling en handeling maar ook euh veel breder euh op het gebied van euh ja, 
levensvragen dus. Wil ik dit nog wel? En kan ik dit nog wel aan? Of ik zie het niet 
meer zitten. (R4-P) 
Naast de angst die kinderen hebben voelen ze zich ook weleens machteloos. ‘Ik denk ook dat 
de machteloosheid vaak heel erg regeert’ (R5-P). Ze hebben het niet in handen maar moeten 
wel van alles doorstaan, zoals het dag in dag uit op eenzelfde IC liggen, vreselijke medicatie 
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en niet te pruimen energiedrankjes tot je nemen, dorst hebben en continu verzorgd moeten 
worden. ‘Terwijl je ondertussen denkt “joh ’t is toch, ’t is toch nergens voor nodig”. Hè dus 
meer in in die laat maar zeggen depressiviteit terechtkomen’ (R7-PM). 
Het niet langer willen of kunnen doorstaan van het ziek zijn of de bijbehorende 
behandelingen is iets wat heel veel respondenten noemen. ‘Want als ze heel ziek zijn, dan 
merk je wel vaak dat ze zeggen: Maar zo wil ik het niet, dit wil ik niet. […] Ik wil stoppen, 
want dit is te erg’ (R2-PM). Met name de kinderen die wachten op een transplantatie 
worstelen met de lichamelijke pijn en de bijbehorende gevoelens van wanhoop. Zo noemen 
drie respondenten (R3, R7, R9-PM) dat kinderen waarbij de nood voor een nieuw hart (of 
nier - R9-PM) zeer hoog is, vaak enorme dorst hebben vanwege de medicijnen. ‘En dat kan 
zo erg zijn, dat je dat eigenlijk gewoon niet volhoudt eigenlijk’ (R3-P). Dit is volgens 
Respondent 7 psychisch een enorm heftig proces.  
Want echt dorst is overheersend. […] Ga maar eens na, als je zelf een dag enorm eind 
gewandeld, of gefietst hebt in de bloedhitte, en vergeten bent water mee te nemen. En 
dat dan in het kwadraat. […]  En dat 24 uur per dag. En slecht kunnen slapen. Want 
als je hart zo afwijkend is en zo traag pompt slaap je niet diep meer. En eum, dat is 
slopend. (R7-PM) 
Respondent 7 beschrijft dat er een enorme lichamelijke drive ontstaat naar het zoeken van 
drinken. Daarbij geeft Respondent 7 aan dat verhalen bekend zijn van volwassenen die 
weleens uit een wc-pot hebben gedronken, of zeepsop hebben genuttigd. De primaire vraag 
‘hoe kom ik aan vocht’ neemt alles over, doet psychisch enorm veel met je. Ook kinderen 
blijken regelmatig stiekem ‘bij’ gedronken te hebben, wat ze kunnen monitoren naar 
aanleiding van de urineproductie. De lichamelijke driften lijken het gedachteproces van de 
kinderen over te nemen.  
Ik bedoel als je het met een kind bespreekt, en zegt van ‘joh maar, weet je dan drink je 
je toch dood. Dat is toch niet wat je wou volgens mij’. Euh maar dan is die dorst zo 
erg dat het eigenlijk ook niet meer uitmaakt. (R7-PM) 
Hoe langer de kinderen moeten wachten op het donororgaan, hoe rotter ze zich gaan voelen. 
Zo noemt Respondent 3 het voorbeeld van een meisje van 10, dat zich zo rot voelde, en zo 
lang op de IC moest blijven dat ze het niet meer zag zitten. ‘En er kwam maar geen hart. 
Eum nou ja, dan zijn de vragen, dan was, op een gegeven moment gaf het meisje aan, ik wil 
dit niet meer. Ik wil geen harttransplantatie’ (R3-P). Bij de kinderen die wachten op een 
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harttransplantatie heeft de vraag of ze het redden dan ook vaak te maken of ze het kunnen 
uithouden om te wachten op de transplantatie, niet alleen medisch gezien maar ook op 
existentieel vlak.  
Hè die transplantatiegroep is nog de groep waarin je het meeste bezig bent met “ga ik 
het wel halen of ga ik het niet halen?”. En eum over het algemeen is het bij die groep, 
ga ik het niet halen vooral het meest belangrijke geweest […] in “ik trek het niet meer 
wat er nu gebeurt”. Dat is op een andere manier dan van eum, dan bij een 
uitbehandelde oncologie patiënt. (R7-PM) 
Als kinderen het niet langer volhouden geven ze aan dat ze de behandeling liever laten voor 
het wat het is. De consequentie daarbij is dat de kinderen zullen komen te overlijden. De 
wanhoop en/of de pijn is dus soms zo sterk dat het kinderen eigenlijk niet meer uitmaakt, ze 
geven aan liever dood te willen dan de behandeling voort te zetten. ‘En dat ze ook bijna- dat 
ook letterlijk zouden zeggen ‘dan wil ik wel dood’. En dan bedoelen ze niet dat ze dood willen 
maar meer van ik wil dat het stopt want het is gewoon naar’ (R2-PM). Meestal spreken ze 
dergelijke gevoelens niet uit naar hun ouders, maar wel naar de PSZ. Het kan lastig zijn om 
ruimte te ervaren voor wanhoop, juist omdat het sterk zijn en het hoop houden zo centraal 
staat. ‘Dat wel even papa en mama weg zijn, en dat ze dan zeggen: “oh dit is zo erg, ik vind 
het helemaal niet erg als ik doodga, want het is zo verschrikkelijk, ik houd het niet vol”’ (R3-
P). De nadruk bij dit soort uitspraken ligt over het algemeen meer bij het niet langer vol 
kunnen houden dan echt bij het dood willen. Het is gerelateerd aan de angst voor pijn.  Zo 
‘roepen ze heel vaak: “ik wil dood”. Maar dat is dan toch een andere wens dan dat ze het 
helemaal niet meer zien zitten. Want dan willen ze alleen maar dat de pijn ophoudt’ (R4-P). 
Kinderen willen niet meer ziek zijn. ‘Dat niet meer ziek zijn staat dan meer voorop dan euh 
dan de dood op zich’ (R7-PM). Een kind is soms ook te jong om echt zo’n beslissing te 
kunnen overzien. ‘Ik bedoel die kan niet zeggen “ik wil het niet, dus we doen het niet meer”. 
Maar je kan niet niet naar een kind luisteren’ (R3-P).  
Soms gaan kinderen zich weer beter voelen, en verdwijnt de wanhoop. ‘Dan merk je zodra ze 
zich weer beter voelen komt weer het bravourestukje weer meer naar boven’ (R2-PM). In 
andere gevallen blijft deze opwaartse beweging uit. De uiting van wanhoop strekt in die 
gevallen verder dan het aangeven dat de behandeling of het ziek zijn zwaar is. De grens van 
behandelen kan op een gegeven moment daadwerkelijk bereikt zijn. 
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En soms hoor je ze ook wel, dan willen ze niet meer. Dan denk ik dat is ook goed om 
daarnaar te luisteren. En te kijken wat zij nodig hebben in de fase waarin ze zitten. En 
dat je daar soms denk ik ook heel realistisch in mag zijn. Dat je zegt: “ik snap het wel, 
het is ook zo heftig voor jou, misschien is het ook wel goed zo, misschien is het wel 
klaar”. (R3-P) 
Ruimte voor existentiële processen 
Behalve dat pijn zorgt voor wanhoop, speelt pijn een rol in de mate waarin het ruimte laat om 
bepaalde (andere) existentiële vragen te overdenken. De mate van pijn varieert gedurende de 
periode van ziek-zijn. Welke invloed heeft pijn op de beleving van existentiële vragen? 
In het begin van de ziekte of behandeling zijn de kinderen met name bezig met overleven, 
‘het allemaal te ondergaan en te moeten’ (R2-PM) en zijn ze dus niet met levensvragen 
bezig. Er gebeurt zoveel in het doormaken van het ziek-zijn dat ze voor het zíjn al hun 
energie nodig hebben. Een voorbeeld is een jongen die transplantatie kandidaat was maar zo 
rap achteruitging dat hij een steunhart kreeg. Dit vraagt dermate veel van een patiënt dat daar 
alle aandacht op zo’n moment naar toe gaat. ‘“Jemig wat gebeurt er nou met mijn lijf, hoe ziet 
dat er allemaal uit?” En die was zoveel meer daar mee bezig dat die niet bezig was met van: 
“oh ja maar wanneer krijg ik dan dat hart?”’ (R7-PM). 
Ook beschrijven een aantal respondenten dat wanneer kinderen zich niet lekker voelen juist 
méér vragen op kunnen komen, vragen die groter of zwaarder kunnen worden, juist omdat het 
herstel en het beter voelen dan zo ver weg voelt.  
Als je je goed voelt kan je natuurlijk de dingen in perspectief zien he. Die 
behandeling, nou daar voel ik me even rot van, maar dat is alleen maar om 
uiteindelijk om me beter te maken. Maar op het moment dat je belabberd bent en en 
crepeert van de buikpijn, dan kan je het gewoon niet opbrengen om er zo naar te 
kijken. (R1-PM) 
 
Respondent 2 geeft aan dat kinderen in het begin heel erg verdrietig zijn maar uiteindelijk wel 
een balans vinden. Gedurende de behandeling wordt het alleen altijd wel weer een keer 
vervelend, ‘en dat ze extra pijn hebben toch. En dan zie je het verdriet wel weer terugkomen’ 
(R2-PM). Tegelijkertijd kunnen kinderen zich juist meer afsluiten wanneer ze zich niet goed 
voelen en/of erg angstig zijn. ‘Op hun Ipad, of op een euh computer of met spelletjes, hè die 
willen geen en zeker natuurlijk niet iemand die van buiten komt, die moeilijke vragen komt 
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stellen. Dat is euhm, ja, dat past gewoon helemaal niet’ (R6-GV). De mate van afsluiten kan 
ook tijdens het ziekteproces veranderen. ‘Gaat ook een beetje langzaamaan heb ik het idee 
dat ja, ik zeg weleens “sluiten de hekken”. Ze worden steeds kleiner en enger. Enger in de 
kleine zin. Nauwer. Waarin ze denken en doen’ (R3-P). De respondent beschrijft dat je dit kan 
vergelijken met wanneer je verschrikkelijke griep hebt en je je megaberoerd voelt. ‘Dan is je 
wereld ook in de mini. En dan ben je ook niet meer zo aan het doordenken zeg maar, dan 
wordt het kleiner’ (R3). Het is niet eenduidig aan te geven in hoeverre existentiële processen 
bij kinderen meer of minder spelen wanneer kinderen zich slecht voelen. Als kinderen zich 
afsluiten hoeft dit niet te betekenen dat zij niet met bepaalde vragen worstelen op zo’n 
moment. Wel kan gesteld worden dat soms de lichamelijke pijn of het ongemak zo heftig is 
dat het alle aandacht opslorpt, zoals bij de eerder beschreven heftige dorst die kinderen soms 
vanwege hun behandeling hebben. Op dergelijke wanhopige momenten lijkt de will to 
meaning ver te zoeken. 
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9.  KRACHT 
Kinderen met een levensbedreigende ziekte maken veel narigheid mee. De manier waarop zij 
hiermee omgaan laat een enorme kracht zien. Wat maakt dat de kinderen het volhouden? Wat 
inspireert hen om door te gaan? Allerlei dingen helpen de kinderen hierbij, zoals de 
onvoorwaardelijke liefde van je ouders, symboliek in een mooie film, contact met vrienden of 
vriendinnen, een aai over je bol van een dokter. ‘Omdat die vindt dat je het knap doet. En dus 
dat is heel divers maar je hebt ze wel allemaal nodig. Of ergens heb je een krachtbron nodig, 
ja’ (R7-PM). Ook deze krachtbronnen zijn onderdeel van de existentiële processen die deze 
kinderen doormaken. Enkele van deze bronnen zullen hier worden uitgelicht. 
Levenskracht 
De kinderen hebben van zichzelf een enorme levenskracht waar zij uit kunnen putten. ‘Het 
verbaast me altijd enorm. Een enorme veerkracht maar ook een levenskracht of een drive om 
te leven’ (R3-P). Juist als ze ziek zijn, of zelfs zullen gaan overlijden, komt deze ‘oer-drive’ 
naar voren.  
Een kind dat dan gaat overlijden, dat weer naar school wil. Als een kind op school zit, 
die denkt zo “mag ik een dagje thuisblijven?”. En als je zo ziek bent, dan wil je toch 
naar school. Dat is toch onwerkelijk. Dat is toch iets, ja, wat is dat? Dat is leven of 
zo. Willen leven. (R3-P) 
Kinderen met een levensbedreigende ziekte gaan vaak ‘heel intens leven. En dus hun bestaan 
ook heel euh euh intens beleven’ (R6-GV). Dit zit volgens Respondent 6 in de sensaties, in 
wat je voelt en kan doen. ‘Dat ze zoeken ook steeds in moeilijke omstandigheden naar dat 
wat normaal is. Wat wat wat euh positief leven is’ (R6-GV). Soms zien kinderen de ziekte 
ook echt als een opdracht, als iets wat ze nu moeten meemaken en doorstaan. ‘En dat is ook 
een beetje spiritueel. […] En dat dan ook zo noemen: “dan doen we dat. Dan gaan we dat, 
dan ga ik maar naar het ziekenhuis”’ (R2-PM). Daarbij noemt Respondent 8 dat zolang dit 
mogelijk is kinderen ook beschikken over een relativeringsvermogen. ‘De veerkracht van 
eum het is bijna een beetje cognitieve dissonantie: het kan altijd nog erger. Dat zijn hele 
sterke krachten in van wat hoopgevend is’ (R8-P). Zowel ouders als kinderen houden zich 
hier hard aan vast. ‘Dus d’r valt altijd ook wel iets mee. Ja behalve het allerlaatste bericht 
dat er helemaal nergens niks aan te doen zou zijn’ (R8-P). Zolang het kan staat de hoop op 
genezing dus centraal, dit biedt ook weer kracht. ‘We gaan voor genezing. En er geneest 
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gelukkig het grootste deel wel. Dus dat ander stuk komt minder gauw aan bod omdat iedereen 
zich daarvoor echt wel vasthoudt aan… [I: De hoop?] De hoop, ja’ (R2-PM). 
Steun uit krachtbronnen: symbolische objecten 
Vier respondenten geven aan dat kinderen steun uit specifieke objecten halen, zoals een 
knuffel (R9-PM), een Boeddhabeeldje, een gelukssteentje met kracht en bijvoorbeeld een 
zorgenpoppetje, waar ze briefjes met (opgeschreven) zorgen in kunnen stoppen (R2-PM). 
Soms hebben kinderen een heel doosje vol met dingetjes die ze van anderen hebben 
gekregen, ‘dat kracht geeft – dat mensen aan ze denken’ (R2-PM). Respondent 4 beschrijft 
dat een meisje iets ging kopen bij een parfumwinkel, en daar een tasje vol met dingetjes 
kreeg. ‘In dat tasje, het was om te beginnen een mooi tasje, en daar hadden ze allemaal 
lekkere dingetjes in, weet ik veel, wat luchtjes, smeergoed’ (R4-P). Het meisje vond het tasje 
met cadeautjes fantastisch. Volgens de respondent kan ook zo’n tasje met frutsels als 
krachtbron worden gezien, aangezien het meisje er positieve energie uithaalde. 
Kinderen krijgen soms objecten die heel bewust als krachtbron worden gegeven door PSZ of 
hun omgeving, bijvoorbeeld stenen (R6-GV). Het gaat erom dat er iets tastbaars is wat 
gekoppeld is aan een verhaal. ‘Echt letterlijk als een symbool, soms letterlijk in de hand maar 
soms ook gewoon moet het er zijn’ (R6-GV). Soms hebben kinderen behoefte aan een lichtje 
in de kamer. ‘Als een toch verwijzing naar euh dat het niet helemaal donker wordt’ (R6-GV). 
Er was ook het voorbeeld van een meisje dat een dekbedovertrek had met een grote tijger 
erop, ze vertelde aan Respondent 6 dat dat haar hielp ’s nachts. ‘Dat beeld van die tijger was 
natuurlijk ook een soort krachtbron waardoor zij ook iets, zich beschermd voelde, en ook 
zoiets, misschien triggerde het ook haar eigen kracht’ (R6-GV). Respondent 9 noemt dat ook 
bepaalde kleuren krachtig zijn, zo maakt ze weleens met de kinderen gele armbandjes waar 
de kinderen kracht en steun uit halen. Ook geeft ze de kinderen weleens een klein vliegertje, 
dat ronddraait als je erop blaast. Die kunnen ze in een bepaalde kleur kiezen en erop blazen 
als ze pijn hebben (R9-PM). Hierbij speelt een rol dat de aandacht ergens anders op wordt 
gevestigd, in afleiding kunnen kinderen soms wat ontspanning vinden.  
Steun uit krachtbronnen: symbolische herinneringen en verhalen 
Kinderen ervaren kracht uit symboliek, welke soms ook actief door de PSZ als krachtbron 
naar boven gehaald. Onder begeleiding van PSZ gaan kinderen dan bijvoorbeeld met hun 
gedachten terug naar een moment waar zij zich krachtig voelden. Bijvoorbeeld een jongetje 
dat zich via geleide fantasie het moment herinnerde dat hij bij een wedstrijd van Feyenoord 
de bal ving. Hij zat tussen zijn vader en oom in en de bal kwam recht in zijn handen terecht. 
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‘Nou dat was zó een krachtmoment. En dat zie je ook. Als je het juiste moment hebt, dan gaat 
een kind, is helemaal aan het glunderen en dan weet jij: this is it’ (R4-P). Met PSZ diepen de 
kinderen zo’n moment uit: wat voelden ze en waar voelden ze dat? Vervolgens leren de 
kinderen dat gevoel weer op te roepen als ze kracht nodig hebben, bijvoorbeeld door het 
maken van een vuist, een steentje of via een woord. ‘Je hoeft alleen maar te denken: bal, 
Feyenoord’ (R4-P).  
Ook in verhalen schuilt soms kracht. Zo vertelt Respondent 9 over een kind dat ging 
overlijden en steeds vroeg aan de PSZ om een bepaald verhaal voor te lezen waarin 
veiligheid centraal stond (R9-PM). Symboliek uit films kunnen ook kracht oproepen, 
bijvoorbeeld symboliek uit De Leeuwenkoning. ‘De vader die je toespreekt euh uit de hemel 
vandaan. […] Eh die je toespreekt met van: kom op je hebt krachten, je hebt power’ (R7-
PM). 
Steun uit krachtbronnen: omgeving 
Kinderen halen veel steun uit hun omgeving, dit vormt een belangrijke krachtbron. Dit kan 
steun zijn vanuit het gezin; ‘de onvoorwaardelijke liefde van je ouders’ (R7-PM). Ook 
kunnen het vrienden en vriendinnen zijn, bijvoorbeeld als kinderen af en toe naar school 
gaan. ‘Dat andere kinderen zeggen ‘oh jij bent kaal’, dat die andere d’r echt voor kunnen 
gaat staan en zeggen van: Ja, nou en?’ (R2-PM). Kinderen halen kracht uit het gevoel dat er 
van ze gehouden wordt (R6-GV). Dit gevoel zit meestal in heel kleine dingen, zoals het puur 
aanwezig zijn van de ouders, het voelen van hun aanwezigheid. ‘Het er zijn. Het aanraken. 
Het beschikbaar zijn. En wat hoeft een ouder te doen? Niet zo veel. Er te zijn, zeg maar’ (R3-
P). De trots van ouders geeft de kinderen kracht. ‘Het gevoel dat hun vader en moeder euh 
blij met hen is’ (R8-P) 
Ook aandacht van PSZ of artsen biedt steun aan de kinderen. Zo kan soms een hand op een 
schouder of een kneepje in een arm enorme invloed hebben. ‘En dan hebben ze hier twee jaar 
lang de meest verschrikkelijke dingen meegemaakt. Maar dat ene gebaar van beet pakken en 
een kneepje, zegt ze: ja, dat heeft toen het verschil gemaakt’ (R4-P). Het kan ook zijn dat 
iemand net een keer gaat zitten in plaats van blijft staan naast het bed. Het zijn dus echt heel 
kleine dingen die de medewerker zich vaak niet eens herinnert. Waar het om gaat is dat een 
kind zich op zo’n moment gezien voelt.   
Ik denk het allerbelangrijkste is hoe zij zich gezien voelen door anderen. Of ze ok zijn. 
[…] En euh en dus ook op de juiste momenten de geruststelling krijgen als ze daaraan 
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twijfelen. Ja dat zijn de dingen waar ze zich aan ontwikkelen. En euh waar ze ja, een 
goed gevoel aan over houden. Hoe ziek ze ook zijn. (R8-P) 
In gesprek met PSZ voelen kinderen zich vaak gezien. ‘Dat je het gevoel krijgt iemand snapt 
even waar ik zit. En die kan ook samen met mij dit laten bestaan. En op die manier je even 
vastgehouden voelen, dat het niet van jou alleen is’ (R5-P). Dit is ook iets wat de kinderen 
zelf benoemen.  
Dan hoor je ook wel vaak terug dat ze zeggen “het is eigenlijk toch wel heel fijn, of 
het is wel verhelderend, of het is wel moeilijk, want dan euh dan voel ik eventjes hoe 
naar het allemaal is, maar het helpt me wel om te snappen euh dat het soms zo 
moeilijk is en ik merk echt wel dat ik er ook rustig van word, dat is eigenlijk ook gek 
dan heb ik hele moeilijke dingen gehad en dan euh ben ik toch rustig”. (R5-P) 
Steun uit krachtbronnen: geloof 
De laatste soort krachtbron die in de interviews naar voren komt is het geloof. De steun uit 
het geloof kan vorm krijgen in de vorm van eerdergenoemde talismannen, deze zijn soms 
gekoppeld aan een bepaalde religie. Voorbeelden hiervan zijn een specifiek kraaltje, 
rozenkrans, bijbeltje, boeddhabeeldje of een hindoestaans bandje om de arm. Deze religieuze 
symbolen geven kracht vanuit de koppeling aan het geloof. Zo noemt Respondent 6 de  
jongen die altijd een kruis onder zijn bed had liggen, ‘omdat die dacht dat daar euh heel veel 
euh kracht vanuit ging en hem zou beschermen’ (R6-GV).  
Naast de talismannen geeft bidden de religieuze kinderen kracht (R4-P). Het kan ook zijn dat 
kinderen het fijn vinden dat anderen voor hen bidden. Bij christelijke gezinnen komt het voor 
dat de eigen dominee veel langskomt. ‘Dat is natuurlijk toch ook wel een stukje wat kinderen 
natuurlijk erg meekrijgen en dat soms wel heel erg doorwerkt’ (R2-PM). Ook Islamitische 
kinderen kunnen veel steun ervaren aan hun geloof ‘Dat de Koran onder de, onder het kussen 
ligt en dat ze gaan bidden’ (R2-PM). Respondent 10 vertelt dat ze vaak samen bidt met de 
gezinnen, dit zorgt voor kracht bij ouder en kind. Ook reciteren ze vaak de Koran. Wanneer 
kinderen van de respondent een mini-Koran krijgen hangen ze die vaak op boven hun bed. De 
kinderen halen hier volgens de respondent veel kracht uit omdat het én het heilige boek is én 
een cadeautje. De respondent geeft aan dat kinderen soms ook een duidelijke religieuze wens 
hebben. Zo was er de 14-jarige Marokkaanse jongen met leukemie, die aan stichting Doe een 
wens vroeg of hij op bedevaart mocht (R10-IGV). Bij spannende dingen, zoals het aan de 
beademing gaan, kan er extra steun worden gezocht via de geestelijke verzorgers. Die kunnen 
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dan met de kinderen bidden en/of uit de Bijbel of de Koran lezen. ‘Een soort euh troost, een 
soort houvast, dat er dan rituelen worden gedaan. Voor die jongere zelf’ (R6-GV). Soms zijn 
het specifieke (Bijbel)teksten of psalmen waar de kinderen houvast aan ontlenen (R6-GV). 
Soms ervaren kinderen steun in simpelweg de ervaring van een hogere aanwezigheid: ‘Jezus 
zal mij altijd helpen’ (R7-PM). In enkele gevallen vragen de kinderen ook aan andere PSZ om 
iets voor hen te doen op religieus gebied. Hierbij kun je denken aan het bezoeken van de 
stiltekamer, maar ook dingen buiten het ziekenhuis. Zo noemt Respondent 7 dat een patiënt 
haar vroeg om een kaarsje voor haar te branden, toen ze vertelde dat weekend naar een 
klooster te gaan.   
Ik zei “dat is goed, doe ik een kaarsje voor jou van negen dagen”. En euh uiteindelijk 
binnen die negen dagen ook inderdaad een nieuw hart gekregen heeft, en wij ook, en 
de dag dat die wist dat euh dat die van de arts had gehoord dat dat hart er was, … 
Heeft die als één van de eersten mij gebeld om te zeggen “joh, die kaars heeft 
geholpen. Want ik krijg nu een hart”. (R7-PM) 
Ook ervaren kinderen soms de begeleiding van engelen. Respondent 6 vertelt over een meisje 
met een ernstige spierziekte die alle spieren afbreekt. ‘Dus ze kon op een gegeven moment 
helemaal niets meer. En eum maar zag dus een engel en dat was dus meer een teken van 
hoop’ (R6-GV). Kinderen ervaren soms helpers, met name wanneer zij in de laatste fase 
aankomen en zullen gaan overlijden. ‘Dat ze een licht zien of dat ze euh euh grootmoeder 
zien. Of dat ze euh ervaren echt echt letterlijk ervaren als dat ze niet alleen zijn’ (R6-GV).  
Wat het ziek zijn kan brengen 
De confrontatie met levensvragen kan ook tot groei leiden. Deze groei kan plaatsvinden op 
verschillende domeinen. Ten eerste kan groei plaatsvinden op de sociale dimensie: het 
ondernemen van leuke activiteiten met anderen, juist omdát ze ziek zijn. Samen met de 
kinderen wordt op zoek gegaan naar activiteiten waar ze energie van krijgen. Dit zijn 
bijvoorbeeld het naar de bioscoop gaan met vriendinnen, een door het ziekenhuis 
georganiseerde beauty dag of een aangeboden vakantiehuisje voor het hele gezin. Stichting 
Make a Wish legt kinderen ook regelmatig uitgebreid in de watten, bijvoorbeeld in de vorm 
van een weekend shoppen in New York. ‘Daar kan een kind ontzéttend van opleven. Dat kan 
echt een enorme impuls zijn in zo’n negatieve cirkel waarin een kind eh- […] dat is dan zeg 
maar even opladen. Want je neemt alles mee in je rugzak’ (R1-PM). Sommige kinderen gaan 
zelf ook bewust op zoek naar bezigheden waaruit ze energie kunnen halen. ‘Sommige meisjes 
gaan een blog schrijven, weet je wel dat je daar, dat je iets ontwikkelt waar je eh, jezelf op 
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een positieve manier kunt laten zien. Wat je, een soort doel in je leven’ (R1-PM). Met het 
creëren van een doelgerichtheid wordt er tegenkracht ontwikkeld. ‘Want als je natuurlijk hele 
dagen thuis zit, dan ga je ook op alle pijntjes en alle dingetjes letten, ja, dat geeft wel een 
soort doelloosheid. Behalve beter worden – ja, pff. Maar dat is zo twee jaar, beter worden’ 
(R1-PM).  
 
Kinderen geven vaak ook aan dat ze blij zijn met de uitjes die voor hen georganiseerd 
worden. ‘Dat ze daardoor zeggen: nouja hebben we ook wat voordelen d’r van.. […] Dan 
heb je toch een beetje- het is natuurlijk niet leuk, maar dan hebben ze iets van: naja dan heb 
ik dat’ (R2-PM). Ook relaties worden intens beleefd tijdens het ziek zijn. Dit geldt voor de 
band met de ouders en broertjes en zusjes, maar ook voor het relationele met de afdelingen. 
‘Dat euh sommige echt bondjes hebben met bijvoorbeeld verpleegkundigen, rare grappen 
uithalen’ (R6-GV). 
 
Veel respondenten geven aan dat kinderen door de ziekte ook groeien op het persoonlijke 
domein. ‘Ik weet wel van sommige kinderen die daar uiteindelijk zeggen: ja, ik ben er ook 
wel sterker van geworden. Ik heb er weer van geleerd’ (R2-PM). Respondent 8 beschrijft dat 
de ziekte veel kan doen met de identiteit van een individu.  
Je hoort heel vaak mensen zeggen van nou doordat wij dit meemaakten, eum ja, zijn 
wij eigenlijk sterker geworden. Of hebben we beter kunnen relativeren. Of heb ik een 
ander evenwicht van ik dacht altijd dít is belangrijk in het leven, maar dat is eigenlijk 
helemaal niet zo belangrijk. Dát is veel belangrijker. En daar wordt iemand een ander 
mens door. En streeft ook een andere identiteit na. (R8-P) 
Ook tijdens de ziekte kunnen kinderen kracht halen uit de ervaring dát ze het aan kunnen. 
Door alle ellende en pijn te doorstaan merken de kinderen wat ze aan kunnen. ‘Dat doet iets 
met de rest van je leven. Dat als jij iets moeilijks meemaakt, dat je al weet van ik heb al vaker 
iets moeilijks meegemaakt, dat is me ook gelukt. Dus dat kan rust geven’ (R4-P). Respondent 
4 vertelt over een jongen van een jaar of 14 die een ander jongetje op de kamer troost. De 
kleine jongen was nog maar net in behandeling en erg overstuur. De grote jongen was al veel 
verder in de behandeling en had al veel meegemaakt en zei tegen de kleine jongen: ‘joh, dat 
had ik eerst ook, vond ik allemaal hartstikke spannend’ (R4-P). In de geruststelling toont de 
jongen zijn ervaring. ‘Hè die is dus ook een keer bibberend en bang binnengekomen. […] Dat 
is ook een vorm van groei. Je kan het nog even delen met de buurman ook’ (R4-P).  
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Er zijn ook kinderen die ‘in hun persoonlijke ontwikkeling eum ondanks het ziek zijn, door 
het ziek zijn extra gestimuleerd worden. Dat, in staat zijn om om euh in die omstandigheden 
waarin ze zijn héél erg positieve ervaringen op te doen’ (R6-GV). Kinderen zijn natuurlijk 
sowieso bezig met hun eigen ik te ontdekken, zoals ook eerder naar voren is gekomen in 
hoofdstuk 6. Deze zoektocht wordt ‘aan de ene kant gestimuleerd, […] en aan de andere kant 
bedreigd’ (R6-GV). Zo beschrijft Respondent 6 een jongen met taaislijmziekte, die 19 jaar is 
geworden. ‘Dat is, van jongs af aan, een persoonlijkheid geworden, ook dankzij zijn ziekte’ 
(R6-GV).  
Kinderen maken groei door: ze gaan andere dingen belangrijker vinden dan voor hun ziekte. 
Vaak gaat het hier om kinderen die uiteindelijk genezen, en de vruchten kunnen plukken van 
hun opgedane levenservaring. ‘Dat uit de ellende ook iets positiefs kan komen’ (R4-P). 
Kinderen zijn zich bewust van hun opgedane levenservaring: ‘nou ik heb ook dingen nu 
meegemaakt die anderen niet hebben meegemaakt’ (R2-PM). Daardoor gaan ze vaak 
‘genieten van dingen in het leven die misschien anderen niet zo belangrijk vinden’ (R2-PM). 
Vaak zijn dit juist heel kleine dingetjes. 
Dat is dus dat je gewoon met elkaar, gewóón aan tafel zit. En een hapje kunt eten. Dat 
je niet hoeft op te letten wat je aan het eten bent. Want je mag weer alles eten. Je zit, 
eum, je bent met elkaar. Je kan euh gewoon euh ’s middags om drie uur beslissen de 
zon schijnt, zullen we onze tassen pakken en naar het strand gaan. Eum. Hè. Dus de 
gewone dingetjes. En dat je daar dus ontzettend van kunt genieten’ (R4-P). 
Kinderen verkrijgen vaak ook een bepaalde wijsheid door hun ziekte. Respondent 3 wijst 
tijdens het interview naar een soort moodboard aan de muur, gemaakt door een meisje met 
hartproblemen. Er staat onder andere een quote op: difficult road often leads to beautiful 
destinations. ‘Dat zijn dus wel gedachtes van die groten. En zo bijzonder dan denk ik wel 
eens van, dan word je vrij snel oud’ (R3-P).  
Je leeftijdsgenoten zijn niet per se op hetzelfde terrein bezig. Maar omdat ze toch door 
hun ziekte of door hun levensbedreigende ziekte zo euh zo met het levenseinde 
geconfronteerd worden. Hè, dan zie je ze soms wel echt daar stappen in maken. Dat je 
denkt ja, het is niet passend bij je leven. Maar je wordt zo beïnvloed door je ziek zijn. 
Worden ze groot. (R3-P) 
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10. MANIER VAN UITEN  
Dit hoofdstuk gaat over de manier waarop kinderen met levensbedreigende aandoeningen 
zich uiten over de existentiële processen die zij doormaken. Voor het verkrijgen van gegevens 
over de processen zelf is op basis van een aantal zwaarwegende argumenten (Hoofdstuk 3) 
besloten om niet de kinderen zelf te interviewen, maar de medewerkers van de PSZ. In 
voorgaande hoofdstukken zijn de processen beschreven aan de hand van de interviews. Deze 
interviews zijn ook voor de beschrijving van de manier van uiten het basismateriaal. Voor de 
uitvoering van het onderzoek zouden idealiter observaties van de contacten van de 
medewerkers met de kinderen een belangrijke aanvulling zijn geweest op de gegevens uit de 
interviews. Aangezien die niet mogelijk waren, is bij de presentatie van de gegevens in dit 
hoofdstuk de kanttekening op zijn plaats dat het niet anders kan dan dat de medewerkers 
mede actor zijn in de manier waarop de kinderen hun existentiële processen uiten, door hun 
relatie met de kinderen, door houding, manier van vragen stellen, etc. Daarnaast kan de 
manier van uiten ook erg verschillen per kind. ‘Soms zijn kinderen heel expressief. Veel naar 
buiten gekeerd. En soms zijn kinderen ook heel erg naar binnen gericht. Dus dat speelt denk 
ik wel een rol’ (R3-P). Een laatste belangrijke factor welke invloed heeft op de manier van 
uiten is dat de kinderen zich - gezien de leeftijdsafbakening vanaf 8 jaar en ouder - in 
verschillende fasen van ontwikkeling bevinden. Desalniettemin zijn er bepaalde tendensen te 
vinden in de ervaringen van de respondenten. Hierbij wordt onderscheid gemaakt tussen wat 
de kinderen laten zien (impliciete uiting) en wat ze zeggen (expliciete uiting).  
Impliciete uitingen 
Veel respondenten geven aan dat het puur non-verbale uiten van existentiële processen in 
bijvoorbeeld spel met name voorkomt bij de jongere kinderen, onder de acht (en dus buiten 
de leeftijdsgroep van dit onderzoek). Bij kinderen vanaf een jaar of twaalf komt er vanzelf 
meer gesprek los. ‘Dan komt het meer in tekst’ (R3-P). De leeftijd tussen acht en twaalf jaar 
kan als een overgangsgebied gezien worden waarin het sterk afhangt van het kind zelf in 
hoeverre taal gegeven wordt aan wat ze meemaken. In elk contact is in ieder geval ook sprake 
van non-verbale communicatie. Bijvoorbeeld een kind dat de handen van een respondent 
vastknijpt, en daarmee kenbaar maakt dat de PSZ even bij hem moet blijven (R7-PM).  Ook 
een kind dat heel druk bezig is met zijn LEGO geeft volgens de respondenten een signaal af: 
‘een signaal in de zin van: ik ben nu hier mee bezig en ik wil dit gewoon doen. Ik wil gewoon, 
ik wil gewoon gewoon zijn’ (R2-PM). Respondent 5 herkent in bepaald non-verbaal gedrag 
dat bepaalde thematiek gevoelig kan liggen bij een kind. ‘Wat je vaak wel ziet is dat de 
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spanning op een manier oploopt. Dat kinderen bewegelijker worden, euh oog, oogcontact 
gaan vermijden, euh […]  wanneer het over iets gaat wat, wat ze moeilijk vinden’. Verder 
geven respondenten aan dat ze aan bepaald gedrag kunnen zien dat kinderen ergens mee 
zitten, bijvoorbeeld kinderen die er op los slaan (R5-P). Respondent 6 noemt het voorbeeld 
van een jongen die een hekel had aan verjaardagen, ‘dan bleek dat natuurlijk ook omdat die 
euh ja, wel wist dat die niet oud zou worden. Dus dan die verjaardag stond heel ergens voor’ 
(R6-GV). Respondent 7 werkt met kinderen die wachten op een harttransplantatie, bij deze 
kinderen ziet zij worstelingen rondom het wachten terug in het gedrag van de kinderen.  
Het zit meer in het gedrag dan nog eigenlijk dan, dan in opmerkingen. Het zit meer in, 
zeker als iets heel lang duurt, in het steeds meer terug trekken. Steeds meer in je eigen 
wereld willen leven. En eum het kringetje om je heen steeds kleiner maken. […] Hoe 
langer het duurt, hoe langer je moet wachten, hoe rotter je voelt.  
Respondent 5 geeft aan dat kinderen vaak weerstand ervaren voor het bespreken van wat ze 
meemaken. ‘En dat is bij wel veel kinderen zo dat die denken dat als je het erover hebt, he, 
dan bestaat natuurlijk in het gesprek, euhm dat het daar alleen maar erger van gaat worden’. 
Als kinderen niet willen praten is het voor de PSZ lastig om te bepalen wat er bij hen speelt. 
‘Soms mag het erover gaan, soms mag het er niet over gaan. […] “Nee hoor, daar ben ik 
helemaal niet bang voor”. Weet je in feite nog niet of het nu wel of niet zo is’ (R5-P). 
Respondent 9 geeft aan dat oudere kinderen het soms fijn vinden om een gedichtje te 
schrijven in plaats van te praten, zo schreef een meisje van 17 jaar bijvoorbeeld het gedicht 
‘Mijn nier ging dood’. Hoewel zij in zekere zin niet expliciet uitsprak waar ze mee zat kon ze 
het via deze impliciete weg uiten. Als kinderen niets zeggen over een bepaald onderwerp kan 
dit volgens de respondenten betekenen dat ze er niet mee bezig zijn, maar het kan ook zijn dat 
kinderen proberen te verhullen wat er bij hen speelt.  
Een moeder kan natuurlijk zonder dat ze het weet heel erg uitzenden van begin 
alsjeblieft niet over de dood- een nieuw onderwerp.. Nou, dan komt een kind echt niet 
met vragen hoor. En dan zegt dan moeder: “Ze is nergens mee bezig hoor, ze weet 
volgens mij niks.” Nee.. […] En ondertussen wel, of dan tegen een buurvrouw of 
tegen iemand anders weet je wel. (R1-PM) 
De meeste respondenten zeggen dat de kinderen uiteindelijk wel aangeven wat er speelt. ‘Je 
hoeft hier, ik denk eigenlijk, je hoeft het eigenlijk alleen maar euh, je hoeft alleen maar te 
luisteren of te kijken. Het komt wel’ (R4-P).  
Expliciete uitingen 
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De meeste respondenten geven aan dat zij proberen in een gesprek te faciliteren dat kinderen 
woorden geven aan wat ze meemaken. De meeste kinderen blijken na een zekere 
aanmoediging vanuit PSZ wel degelijk expliciet te kunnen uiten waar zij mee zitten. Hier is 
de actieve rol van PSZ goed te zien. Respondent 4 geeft aan soms voorbeelden te noemen van 
waar andere kinderen mee zitten. Wanneer kinderen een thema herkennen kunnen ze het via 
de voorbeelden wél benoemen: ‘Ja, dat heb ik ook al. En ja, dat heb ik ook’ (R4-P).  
Vaak gebruiken kinderen bij de beantwoording van hun levensvragen een korte formulering. 
Zo werd de ‘waarom’-vraag vaak beantwoord met ‘pech’. Sommige respondenten ervaren 
zelf dat vanuit de kinderen de vragen en antwoorden ‘kort’ of beknopt zijn. Kinderen hebben 
volgens Respondent 6 een heel grote levenswil. ‘En daarom zijn gesprekken zeker over 
existentiële dingen kort. En tjak, hebben ze een vraag waar dan een antwoord op moet’. 
Belemmering van het leven en bedreiging van de dood liggen volgens Respondent 6 meer in 
de beleving dan dat de kinderen erop willen reflecteren.  
 
De mate waarin kinderen de existentiële processen die bij hen spelen expliciet benoemen 
hangt samen met het specifieke thema (gerelateerd aan die existentiële processen) waar ze 
mee bezig zijn. Vragen of worstelingen rondom normaliteit komen vaak expliciet naar voren 
(zie Hoofdstuk 6), ‘heel erg. Iedere dag hoor ik dat’ (R4-P). Ook wanneer PSZ exploreert 
welke existentiële processen er spelen bij een kind wordt er vaak wel wat benoemd: ‘Daar 
kunnen ze eigenlijk over het algemeen heel goed antwoord op geven. Sommigen zeggen ook 
wel “daar denk ik over na, daar ben ik ook wel bang voor’ (R5-P). Soms vraagt een kind ook 
letterlijk om hulp. Respondent 7 omschrijft het voorbeeld van een jongen die weinig 
(onvoorwaardelijke) steun ervaarde vanuit zijn gezin, hij vroeg dan soms letterlijk aan de 
respondent of ze even bij hem wilde blijven.  
Expliciete uitingen komen vaak terloops ter sprake, ‘niet als je er rechtstreeks naar vraagt’ 
(R2-PM).  Dit gebeurt vaak als ze ondertussen iets anders aan het doen zijn. ‘Dat ze dan toch 
opeens zeggen van: ja en mijn vrienden komen ook niet meer’ (R2-PM). Kinderen flappen er 
soms opeens wat uit. 
Kinderen kunnen hele directe vragen stellen en op de meest lastige momenten hè. Bij 
de kassa in de supermarkt.  Bijvoorbeeld. Als je het helemaal niet verwacht komen ze 
ineens met zo’n vraag. […] En ga ook niet denken nou op het moment dat jij [als 
ouder] denkt nou ben ik er klaar voor en nou ga ik het bespreekbaar maken – ja en die 
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is met z’n LEGO bezig en die wil helemaal niet over de dood praten. (R1-PM) 
 
Graduele overgang tussen impliciete en expliciete uitingen 
In veel situaties is de scheidslijn tussen expliciete en impliciete uitingen niet eenduidig. Een 
voorbeeld van uiting die niet eenvoudig als expliciet of impliciet te duiden is, is het verhaal 
van een meisje dat al heel lang wachtte op een hart. Zij zag het niet meer zitten en wilde geen 
behandeling meer, ook al zou dit haar dood betekenen. Uiteindelijk is er in samenspraak met 
de artsen toch voor gekozen om door te gaan met behandelen. ‘Toen vertelde ze ineens euh 
bijvoorbeeld van “ja, want als ik dan volgend jaar in die en die groep zit”, dan denk ik ho 
wacht, je hebt ineens toch toekomstperspectief terwijl ik je er eerder niet over gehoord hebt’ 
(R3-P). Blijkbaar voelt de keuze om verder te gaan met behandelen dus okay, terwijl het kind 
dat dan niet letterlijk uitspreekt.  
De vraag is wat er in hun hoofd gebeurt. Maar je hoort ze vaak niet die stappen 
maken, maar je hoort het ze het ineens hebben over zoiets. Of ineens hebben van “ja 
maar wat moet er dan met mijn speelgoed?” Dat je denkt “oh wacht even, jij weet het 
nu, jij weet dus bewust dat je gaat overlijden”. Dat je dat wist, dat hadden we niet 
goed, konden we niet goed polsen bij jou maar je stelt nu een vraag en nu snappen we 
geloof ik wel dat je het wel weet. (R3-P) 
 Met andere woorden, kinderen geven wel degelijk aan waar ze mee zitten maar er is vaak 
een vertaalslag nodig om erachter te komen wat het kind eigenlijk zegt of bedoelt. Het is 
‘heel erg belangrijk om te kijken naar het verhaal achter het verhaal. Waarom roept die ene 
dat? […] Wat is er, waar maak je je eigenlijk zorgen om? Daar zit wat achter. Waarom komt 
iemand op die vraag?’ (R3-P). Een voorbeeld hiervan komt naar voren bij Respondent 1. Zij 
vertelt over een gelovig meisje van jaar of negen met een tumor in haar schouder, wiens arm 
geamputeerd moest worden om haar een mogelijkheid te geven te genezen. Helaas kwam de 
kanker toch weer terug, en ging het meisje uiteindelijk overlijden.  
Die vroeg op een gegeven moment aan mij: is er een schommel in de hemel? […] 
Later bedacht ik me, wat zij natuurlijk eigenlijk vroeg: ben ik weer heel in de hemel? 
Voor een schommel heb je natuurlijk twee armen nodig. He, dus je moet ook goed 
kijken wat vragen kinderen eígenlijk.  
 
In het volgende voorbeeld is te zien hoe de interpretatie van de PSZ een rol speelt bij de 
duiding van een (enigszins) expliciete uiting van een kind. Respondent 1 vertelt over een 
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meisje dat een vraag stelde over de Kanjerketting. Bij elke (be)handeling hoort een kraal. Als 
een kind beter wordt krijgt het als eindkraal op de ketting een bloem. Als een kind overlijdt 
krijgen de ouders als afsluiting van de ketting naar keuze een hartje of een vlindertje. 
Kinderen krijgen een scorekaart waar ze zelf kunnen bijhouden welke kralen ze krijgen, hier 
staat de eindkraal bij overlijden (uiteraard) niet op. In het algemene foldertje over de 
kanjerketting wordt deze eindkraal wel benoemd.  
Is tuurlijk confronterend maar ja je kan er ook niet omheen. [schraapt keel] Dus 
waarschijnlijk had ze dat ergens gelezen, dus zij vroeg zo out of the blue: “Wat 
betekent- wanneer krijg je eigenlijk een hartjeskraal?” En ik vermoedde dat ze dat 
wist. […] Kennelijk wist ze dus iets van een hartjeskraal en dat had ze of in een 
foldertje gelezen of na, dus ze wilde van mij eigenlijk weten: waar kan ik bij jou 
terecht? Hoe ga jij om met mijn vragen of daar – he, ga je het omzeilen?[…] Ik 
omzeilde het niet maar ik gaf mezelf even de ruimte door te zeggen “goh heb je die 
wel eens gezien?” Met andere woorden van eh, nou ko, je mag komen met zo’n vraag. 
Nou, toen begon ze zelf over een andere kraal, dat was een technische kraal dus daar 
kon ik makkelijk op antwoorden. En toen zei ze later: “En die eh en die hartkraal?” Ik 
dacht naja nu kan ik er niet meer om heen. […] Ik zeg: “die is voor kinderen die niet 
meer beter worden.”  En toen zei ik: “Wist je dat dat- wist je dat dat kon?” “Jaa 
[hoog]” zei ze.  Weet je, en dan is het natuurlijk even zoeken van, wil ze hier nou over 
doorpraten of is het zo genoeg? En aan haar non-verbale communicatie merkte ik dat 
dat genoeg was, dat ze het gewoon benoemd wilde hebben. (R1-PM) 
 
De respondent duidt de (expliciete) vraag naar de eindkraal als een test of de dood 
bespreekbaar is. Van de (impliciete) non-verbale communicatie leest de respondent 
vervolgens af dat het meisje niet verder wil praten over de (mogelijkheid van de) dood. 
 
Voorwaarden voor expliciete uitingen 
Tijdens het onderzoek zijn een drietal voorwaarden naar voren gekomen waaraan voldaan 
moet worden voordat een kind op expliciete wijze uit welke existentiële processen bij hen 
spelen. Deze voorwaarden worden kort toegelicht.  
Ten eerste speelt presentie een belangrijke rol in het contact met de kinderen. Er is een relatie 
nodig tussen PSZ en het kind, waarbij het ‘er zijn’ als mogelijkheidsvoorwaarde gezien kan 
worden. Soms wordt dit ook letterlijk door een kind gevraagd: ‘je moet me, soms letterlijk 
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vasthouden om euh te zorgen dat ik dit aankan’ (R7-PM). Pogingen van de PSZ om de 
kinderen rechtstreeks te bevragen over hun existentiële processen ‘hebben alleen succes als er 
al goed contact is met het kind, ‘tenzij ze er echt mee zitten, dan willen er wel over praten’ 
(R2-PM). Binnen het aanwezig zijn is het een blijvend aftasten van ruimte bieden en 
doorvragen, waarbij het belangrijk is dat PSZ kan inspringen op het moment dat een kind het 
er wél over wil hebben. 
Soms kan een kind het zeggen. En dan ga je d’r op verder en dan denkt het kind “oh 
nee”, en dan gaat de deur weer dicht. En dan is het klaar. Ja. En als volwassene kan 
je daar meer voor afspreken. Ga je eens zitten. Ga je d’r eens over nadenken. […] 
Hoe is het met jou? “Nou waar ik nou de laatste tijd zo over aan het nadenken ben” – 
dat is met kinderen anders. Dat is veel meer finetuning, vraagt het om. […] Dat je 
even kan inspringen van “oh ze heeft het er nu over”. Dat je dan toevallig even 
langsloopt. Hoe is het nou? (R3-P) 
Het gaat dus om een voorzichtig meebewegen met het kind, en het pakken van momenten. 
‘Dan is het echt een moment waarop er iets gebeurt, of dat hij iets vertelt, waar je dan, waar 
je dan een euh dieper op in kan gaan’ (R6-GV). Het gaat om een gevoeligheid om kleine 
signalen op te pikken, kleine aanwijzingen van wat er speelt in het moment. 
Misschien is een kind ’s avonds verdrietig, en dan wordt iedereen heel zenuwachtig en 
“ho het kind is verdrietig”. En dan moet er een psycholoog bij en dan nou ja, dan 
moet die gaan praten op een moment dat een kind juist weer helemaal in het leven zit. 
Want die, dat je als je in het verdriet, het moment van verdriet of of aanvechting of 
moeite, ja, dat is dan heel toevallig als je dat net direct, meemaakt. (R6-GV) 
Ten tweede biedt het ondernemen van een activiteit vaak een ingang tot gesprek. ‘Als je aan 
het knutselen bent hoef je elkaar ook niet aan te kijken. Als je zo tegenover elkaar gaat praten 
dan heeft een kind zoiets van ik moet nu iets zeggen’ (R1-PM). Ook de grotere jongens en 
meiden willen vaak toch wel samen met PSZ iets van activiteit ondernemen, zoals een spel 
spelen op de Playstation of iets bakken. ‘En dan heb je het contact, dan kun je verder. En dan 
kun je erachter komen van ja waar ze mee zitten’ (R2-PM). Het werkt namelijk niet wanneer 
je pas naar het kind toegaat als het kind zich niet goed voelt.  
Als je pas komt op het moment dat een kind heel ziek is, ja dan zeggen ze: “Ik hoef jou 
niet. Ik ben te ziek.” Terwijl als ze jou al kennen, omdat je heel wat opgebouwd hebt, 
dan vinden ze het soms juist wel prettig – al zit je d’r soms maar gewoon naast. (R2-
PM) 
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Een derde belangrijke invloedrijke factor op de manier van uiten van de kinderen is de 
houding van hun familie tegenover de ziekte. Het kan zo zijn dat wat zo’n ziekte is binnen 
een gezin erg wordt uitvergroot, ‘misschien wil je dat zelf ook helemaal niet. Dan 
bagatelliseer je het zelf een beetje of maak je het weg’ (R5-P). Vaker wordt het praten over 
het ziek zijn of doodgaan uit de weg gegaan. In sommige gezinnen is het zelfs zo ‘dat een 
kind een levensbedreigend beeld heeft waar euh het kind eigenlijk nog niet eens zo goed van 
op de hoogte is’ (R5-P). Respondent 10 geeft aan dat moeders met een Islamitische 
achtergrond vaak vanuit het idee van bescherming niet met hun kind over de ziekte praten. 
Als de moeder het er niet over wil hebben kan je het er ook niet met het kind erover hebben 
(R10-IGV). Respondent 2 geeft aan dat soms zelfs de moeder niet mag weten dat het kind 
kanker heeft. ‘En dan moet een moeder beschermd worden ofzo, en dan mag je dus het kind 
niks vertellen omdat de moeder het niet mag weten, maar ja dan is het wel heel erg zoeken 
naar hoe je dingen vertelt’ (R2-PM). Met name wanneer een kind gaat overlijden kan het 
afschermen binnen een gezin hoog oplopen. 
Dat ze het eigenlijk natuurlijk niet willen – want niemand wil dit. Dus dat je de 
weerstand voelt van- dat je dus geen ruimte hebt om d’r over te praten. […] Dus dan 
wordt het tot het laatst eigenlijk eh, afgehouden om om daar verder over te praten. 
Omdat het te erg is. (R2-PM) 
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11. CONCLUSIE  
De vraagstelling van voorliggend onderzoek is welke existentiële processen bij kinderen met 
een levensbedreigende ziekte een rol spelen en hoe zij dit uiten. Bij existentiële processen 
gaat het over de omgang met levensvragen.  De onderzoeksvraag wordt beantwoord aan de 
hand van de vier deelvragen zoals in Hoofdstuk 1 geformuleerd.  
1) Welke levensvragen spelen er bij kinderen met een levensbedreigende ziekte en hoe 
uiten ze dit? 
Existentiële processen gaan over de omgang met levensvragen. Verschillende levensvragen 
zijn in dit onderzoek naar voren gekomen. Deze luiden: Waarom moet mij dit overkomen? 
Waar ga ik heen als ik doodga? Zal ik niet vergeten worden? Wie ben ik nog nu alles anders 
is? Bij wie hoor ik? Hoe verbind ik mij met anderen? De manier waarop deze levensvragen 
geuit worden hangt van een aantal zaken af, zoals de persoon aan wie – en het moment 
waarop de levensvraag geuit wordt. Verder is het thema van de levensvraag hierop van 
invloed. Vragen over het onderhouden van vriendschappen en hervinden van normaliteit 
worden door de kinderen makkelijker uitgesproken dan vragen over doodgaan. De 
respondenten geven aan dat levensvragen soms schuilen in andere, meer praktische, vragen. 
Er lijkt vaak een vertaalslag plaats te vinden waar respondenten levensvragen naar voren 
halen, waarbij de respondenten op basis van non-verbale en verbale communicatie 
voorzichtig aftasten en meebewegen met korte expliciete uitingen van het kind. 
2) Welke worstelingen maken kinderen met een levensbedreigende ziekte door tijdens 
zoektochten rondom levensvragen en hoe uiten ze deze worstelingen? 
Binnen de existentiële processen van kinderen met een levensbedreigende ziekte spelen 
worstelingen een belangrijke rol. In het zoeken naar antwoorden op hun levensvragen lopen 
de kinderen tegen verschillende problemen aan. Zo kunnen ze boos zijn over dat wat hen 
overkomt of zich schuldig voelen over het hebben van de ziekte. Ze voelen zich bijvoorbeeld 
schuldig doordat zij verdriet veroorzaken bij hun families, of omdat ze denken dat ze wellicht 
zelf iets verkeerd hebben gedaan waardoor ze ziek zijn geworden. Verder ervaren veel 
kinderen moeite om aansluiting te (blijven) vinden bij hun vrienden nu hun leven er anders 
uit is gaan zien. Niet alleen verandert hun leven in praktische zin tijdens de periode van ziek 
zijn, ook de kinderen zelf veranderen. De kinderen maken uiterlijk een ingrijpende 
transformatie door, en door de levenservaring die zij opdoen tijdens het ziek zijn worden ze 
vaak wijzer en gaan ze andere dingen belangrijk vinden dan voordat ze ziek werden. Ook het 
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toekomstperspectief van de kinderen kan veranderen. Kinderen met een levensbedreigende 
ziekte worstelen daarnaast op momenten met de zeer heftige behandelingen die zij ondergaan. 
De pijn kan zo intensief zijn dat de kinderen wanhoop ervaren, ze trekken het niet meer. De 
dood wordt op deze momenten als een uitweg gezien door de kinderen, in die zin dat de dood 
gelijk staat aan dat de pijn stopt. Soms is de lichamelijke pijn of het lichamelijke ongemak, 
zoals de zeer heftige dorst die kinderen die wachten op een transplantatie ervaren, dermate 
intens dat de kinderen geen ruimte meer ervaren voor iets buiten de pijn of het ongemak.  
Een voorwaarde voor het uiten van de worstelingen die deze kinderen doormaken is 
dat de ze zich veilig voelen bij de persoon aan wie ze (al dan niet) hun verhaal kwijt willen. 
De respondenten geven aan dat juist omdat zij met de kinderen spreken wanneer het goed 
gaat, bijvoorbeeld tijdens een spelcontact, de kinderen de zorgverleners ook toelaten als het 
slecht gaat, als ze verdrietig of erg ziek zijn. De kracht en het belang van presentie en 
veiligheid komen hier dus naar voren. Verder leggen de kinderen meestal niet ineens al hun 
worstelingen op tafel. Vaak zeggen de kinderen opeens iets waaruit blijkt dat ze ergens mee 
aan het worstelen zijn, zoals ‘Wat gaat er eigenlijk gebeuren met mijn spullen?’ Op deze 
manier wordt er op subtiele wijze een inkijk geboden in dat wat hen bezighoudt. 
 
3) Welke bronnen van kracht spelen een rol tijdens zoektochten rondom levensvragen 
van kinderen met een levensbedreigende ziekte en hoe uiten ze ervaringen van kracht? 
Kinderen putten uit krachtbronnen, deze spelen een belangrijke rol in hun zoektochten 
rondom levensvragen. Ondanks alle vragen en worstelingen waar de kinderen mee bezig zijn 
is er meestal iets wat hen drijft om vol te houden. Hoop kan gezien worden als een 
belangrijke krachtbron, het drijft de kinderen om zich te richten op een positieve afloop. 
Daarnaast hebben de kinderen van zichzelf vaak een positieve levenskracht, waarin zij 
relativeren wat ze meemaken en zich zo veel mogelijk richten op het voortzetten van hun 
leven. Kinderen putten daarnaast uit steun van buiten, dit kan uit drie hoeken komen. Ten 
eerste vinden zij kracht in tastbare objecten zoals stenen, boekjes, knuffels en symbolen 
(zoals het beeld van een tijgerdekbed). Ten tweede vinden kinderen soms kracht in 
symboliek, in de vorm van een krachtige herinnering of een inspirerend verhaal. Ten derde 
halen kinderen kracht uit de steun vanuit hun omgeving, het gaat hier met name om het 
werkelijk gezien worden door mensen in hun omgeving. Ten slotte putten kinderen soms ook 
kracht uit hun geloof. Deze kracht komt voort uit de ervaring van een goddelijke steun, maar 
ook uit het uitvoeren van religieuze rituelen.  
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Kinderen uiten ervaringen van kracht vrij expliciet. Kinderen worden blij van het 
ondernemen van bepaalde activiteiten of zoeken mensen uit hun omgeving op. Soms blijkt 
pas achteraf hoeveel een bepaald moment een kind heeft geholpen, zoals in het voorbeeld 
waar een jongere bij een nazorg poli vertelt hoe een kneepje in de arm door een dokter op het 
juiste moment het verschil had gemaakt.  
 
4) Welke (voorlopige) antwoorden geven kinderen met een levensbedreigende ziekte op 
levensvragen en hoe uiten ze deze antwoorden?  
Het vierde en laatste aspect van de existentiële processen van kinderen met een 
levensbedreigende ziekte betreft de antwoorden die zij formuleren op hun levensvragen. Met 
name betreffende de dood zijn er een aantal duidelijke beelden naar voren gekomen 
gedurende dit onderzoek. Jongere kinderen denken vaak dat ze een sterretje worden na de 
dood, zowel jongere als oudere kinderen denken dan aan een hemel. Daarbij denken ze vaak 
dat ze na de dood anderen terug zullen zien, zoals een eerder overleden paard, een opa of 
oma. In deze gedachte vinden zij rust. Bij de beantwoording van de ‘waarom ik’-vraag 
creëren kinderen vaak een eigen antwoord, zoals het wijzen naar een ander als schuldige, of 
het wijzen naar zichzelf omdat ze stout zijn geweest of bijvoorbeeld een keer stiekem hebben 
geblowd.  
Volgens de respondenten zijn gesprekken met kinderen over existentiële thema’s vaak 
kort. ‘En tjak, hebben ze een vraag waar dan een antwoord op moet’ (R6-GV). Tot op 
bepaalde hoogte ontstaat de indruk dat kinderen hun levensvragen vaak richten op een 
concreet antwoord. Wat gebeurt er na de dood? Ik ga naar een plek waar het fijn is, en waar ik 
weer heel ben. Waarom moet mij dit overkomen? Dat was domme pech. Door deze 
‘afsluitingen’ lijkt het alsof het proces waarmee een kind op dat moment bezig is dan klaar is. 
In hoeverre dit ook betekent dat kinderen niet steeds weer over dezelfde vraag piekeren blijft 
onduidelijk. Het zijn flarden en fragmenten, pogingen om grip te krijgen op het 
onwaarschijnlijke en onvoorstelbare van de situatie waar zij zich (vaak plotseling) in 
bevinden. 
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Via de beantwoording van de deelvragen kan er een antwoord worden geformuleerd op de 
hoofdvraag van dit onderzoek:  
Welke existentiële processen spelen er bij kinderen met een levensbedreigende ziekte 
en hoe uiten ze dit? 
Dit onderzoek is uitgevoerd vanuit het theoretische idee dat wanneer levensvragen spelen, in 
confrontatie met existentiële concerns (Yalom, 1980), er een proces van zoeken naar zin - 
naar antwoorden op die vragen - optreedt (Alma & Smaling, 2010; Frankl, 2011; Yalom, 
1980). In dit onderzoek zijn verschillende processen naar voren gekomen die kinderen met 
een levensbedreigende ziekte doormaken. In overeenstemming met Espinha & Lima (2015) 
kan gesteld worden dat kinderen met een levensbedreigende ziekte niet alleen fysieke pijn 
maar ook pijn op andere dimensies ervaren, op ‘emotional, social, behavioral, existential and 
spiritual dimensions’ (p.162). Op basis van de in het kader van dit onderzoek uiteengezette 
theorie over existentiële processen kunnen verschillende problemen op het sociale, 
emotionele en spirituele vlak ook als existentieel geduid worden. Vanuit de brede definitie dat 
existentiële processen de omgang met levensvragen betreft, is een breed overzicht ontstaan 
van levensvragen die zich bij kinderen met een levensbedreigende ziekte voordoen gedurende 
hun ziekte. In overeenstemming met Steele (2015) is naar voren gekomen dat kinderen met 
een levensbedreigende ziekte zich zorgen maken over de toekomst en dat zij problemen 
ervaren met vriendschappen. In de definitie van Woodgate, West & Tailer (2014) zouden deze 
problemen niet als existentieel geduid kunnen worden aangezien deze niet vragen over het 
leven in het algemeen betreffen, zoals: ‘Where do we come from? What are we?’  (p.147). 
Vragen in deze algemene zin over het leven zelf zijn in dit onderzoek niet teruggekomen als 
levensvragen die de kinderen zich stellen. De vraag ‘Where are we going?’  (p.147), komt 
wel terug maar ook niet in deze algemene vorm.  Een belangrijk inzicht dat uit de resultaten 
van dit onderzoek blijkt is dat de existentiële processen die kinderen doormaken met name 
henzelf betreft, de vragen, problemen, krachtbronnen en antwoorden betreffen niet het leven 
in het algemeen maar hun eigen leven. Ook bij het nadenken over de dood gaat dit over waar 
zijzelf heen zullen gaan als ze doodgaan. Hierbij denken kinderen vaak aan het terugzien van 
overleden dierbaren. Yalom (1980) stelt dat kinderen bezig zijn met de dood, maar dat 
volwassenen dit meestal niet wíllen doorgronden. In zekere zin komt dit ook terug in het 
onderzoek, het woord ‘dood’ lijkt in veel gevallen door alle betrokken partijen vermeden te 
worden, eerder wordt gesproken over ‘afscheid nemen’, ‘op reis gaan’ en ‘niet meer beter 
worden’. Het is niet duidelijk geworden in hoeverre de schroom of voorzichtigheid van 
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volwassenen (ouders of PSZ) leidend is voor de manier waarop kinderen spreken over hun 
eigen (eventueel) naderende dood. 
De dimensies van het menselijk bestaan waarin existentiële vraagstukken kunnen spelen 
zoals beschreven door Van Deurzen & Adams (2011) zijn met name terug te zien in de 
worstelingen die de kinderen met een levensbedreigende ziekte doormaken. Het gaat hierbij 
veelal om thematiek die samenhangt met het ziek-zijn en het ondergaan van een 
behandeltraject in het ziekenhuis, maar betreft ook het verhouden tot de veranderingen van de 
eigen identiteit. Binnen de fysieke dimensie verandert er voor de kinderen veel op het gebied 
van hun eigen lijf. Zo kunnen kinderen te maken krijgen met amputaties, het niet kunnen 
voortzetten van de normale bezigheden en ingrijpende veranderingen betreffende hun 
uiterlijk. Binnen de sociale dimensie hebben de kinderen te maken met vraagstukken rondom 
autonomie, privacy en het (n)ergens bij horen. Bij de persoonlijke dimensie gaat het over een 
substantieel beeld van jezelf hebben waar je van op aan kunt, en ook hoe dit kan tegenvallen. 
Kinderen met een levensbedreigende ziekte verliezen binnen deze dimensie een bepaalde 
mate van vanzelfsprekendheid en het toekomstperspectief van de kinderen verandert. De 
vierde dimensie binnen existentiële processen volgens Van Deurzen & Adams (2011) (die zij 
met spiritualiteit aanduiden) waarin een samenhangend beeld over het leven ontstaat, is niet 
duidelijk naar voren gekomen in dit onderzoek.4 Het is mogelijk dat hier een verschil naar 
voren is gekomen tussen volwassenen, waar de theorie van Van Deurzen & Adams (2011) 
zich op richt, en kinderen. Het vormen van een samenhangend beeld vergt een bepaalde mate 
van abstractie en reflectie die wellicht nog niet aan de orde is bij kinderen. Voor de kinderen 
verandert veel op het gebied van het ervaren van existentiële verbondenheid, wat een bron 
van zingeving is (Yalom) die al dan niet vervuld kan zijn. Kinderen met een 
levensbedreigende ziekte ervaren dikwijls moeite bij het behouden van aansluiting tot hun 
vrienden en vriendinnen.  
De toon van de verhalen van de kinderen is, in overeenstemming met Van Staa (2007) vaak 
optimistisch van aard. Bij nagenoeg alle interviews kwam naar voren dat zolang er hoop is, 
                                                 
4 Van Deurzen & Adams gebruiken een smalle definitie van spiritualiteit. Wanneer naar spiritualiteit gekeken 
wordt aan de hand van een definitie waarin ruimte is voor ervaringen van het transcendente dan is er in dit 
onderzoek genoeg naar voren gekomen omtrent spiritualiteit. Wanneer enkel gekeken wordt naar de spirituele 
dimensie binnen existentiële processen volgens Van Deurzen & Adams (2011) komt dit niet duidelijk naar 
voren.  
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deze centraal staat in de beleving van de ziekte. Kinderen leven erg in het moment, ook 
wanneer zij ernstig ziek zijn, en putten kracht uit kleine dingen. Tegelijkertijd kunnen 
kinderen zich wel degelijk wanhopig voelen. Dit komt met name naar voren wanneer de 
lichamelijke pijn of het lichamelijke ongemak overheersend is. In termen van Frankl (2011) 
zou gesteld kunnen worden dat de ‘will to meaning’ dan (tijdelijk) afwezig lijkt. Soms 
betekent dit ook het einde van een behandeling, met de consequentie dat het kind zal komen 
te overlijden.  
In de interviews kwam er geen helder onderscheid tussen het expliciete en/of impliciete 
rondom het tonen van existentiële processen naar voren. Het is niet zo dat de kinderen van 
alles laten zien wat vervolgens niet uitgesproken wordt, wel is het zo dat de kinderen niet snel 
hun hart op tafel leggen. Het zijn vaak kleine expliciete uitingen die opgevangen worden die 
in zekere zin vertaald moeten worden en waar gehoor aan gegeven kan worden.   
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12. DISCUSSIE 
Uit dit onderzoek blijkt dat er veel kennis in de praktijk te vinden is over de manier waarop 
kinderen met een levensbedreigende ziekte existentiële processen doorleven. In het 
theoretisch kader blijkt dat er weinig literatuur is betreffende de ervaringen van kinderen met 
kanker op het gebied van existentiële processen. Hoewel er eerder studies zijn uitgevoerd 
naar de ervaringen van kinderen met kanker zijn de existentiële processen hierbij 
onderbelicht gebleven, terwijl literatuur over existentiële processen (en zingeving) zich weer 
niet richt op kinderen (met kanker). Dit onderzoek geeft een inkijk in wat kinderen met een 
levensbedreigende ziekte doormaken op het gebied van zingeving. Het kan daarmee een 
relevante aanvulling bieden op het huidige humanistieke discours.   
Methodologische kwaliteit en aanbevelingen voor vervolgonderzoek 
Het doel van het onderzoek – het perspectief van de kinderen in kaart brengen – bracht 
methodologische problemen met zich mee. Zoals uiteengezet was het niet mogelijk om de 
kinderen rechtstreeks te bevragen, dit bracht andere problemen met zich mee waardoor het de 
vraag is of het onderzoek aan kwaliteit zou hebben gewonnen. Zo moet er sprake zijn van 
voldoende veiligheid voor de kinderen, moeten zij zich niet overvraagd voelen, moeten de 
vragen binnen het begripsniveau van de kinderen vallen, dient de aandacht en interesse van 
de zieke en soms getraumatiseerde kinderen vastgehouden te worden, moeten ouders en de 
medische en verpleegkundige staf het verantwoord vinden de kinderen te interviewen, etc. 
Daarnaast is de onderzoeksperiode afgebakend en is het waarschijnlijk dat er te weinig 
respondenten tegelijkertijd beschikbaar zijn in het ziekenhuis om interviews met kinderen als 
primaire databron te kunnen gebruiken.  
Zoals eerder beschreven zijn er verschillende argumenten en overwegingen waardoor het 
aannemelijk is dat er via de huidige respondenten-populatie desalniettemin een valide beeld 
kan ontstaan over welke processen er spelen. Het beeld dat uit dit onderzoek naar voren komt 
over de existentiële processen die kinderen met een levensbedreigende ziekte doormaken, is 
gebaseerd op de visie van PSZ in een kinderziekenhuis. In dit onderzoek komt naar voren dat 
kinderen veel van wat ze meemaken expliciet uiten naar PSZ, als de voorwaarden daarvoor 
aanwezig zijn (presentie, veilige relatie, vertrouwen). Hoewel de visie van PSZ gefundeerd is 
op de praktijk, is er sprake van een interpretatie door PSZ van wat de kinderen meemaken. 
Het zijn immers de medewerkers van PSZ die zijn geïnterviewd en niet de kinderen zelf. De 
uitingen van de kinderen worden verwoord en geïnterpreteerd door de medewerkers. Deze 
 68 
 
interpretatiekwestie speelt met name bij de vertaling van impliciete uitingen over existentiële 
processen. Deze werkwijze betekent namelijk dat de medewerkers aangegeven wat de 
kinderen uiten richting PSZ, en het is onontkoombaar dat PSZ daar zelf een actieve rol in 
speelt.  
 
Desalniettemin was het uiteraard te prefereren geweest wanneer het perspectief van de 
kinderen zelf in beeld gebracht had kunnen worden. In dit onderzoek zijn waar mogelijk 
participatieve observaties uitgevoerd. Deze bieden in dit onderzoek een schets van de context 
(Hoofdstuk 4). Helaas was dit niet op grotere schaal mogelijk. De aanbeveling die vanuit dit 
onderzoek volgt is dat indien men het inzicht in de existentiële processen die kinderen met 
levensbedreigende aandoeningen doormaken wil vergroten vervolgonderzoek nodig is. 
Hierbij zou gebruik gemaakt moeten worden van primaire bronnen via participerende 
observaties (het meedoen aan activiteiten en andere sociale situaties), waarbij de kinderen 
geobserveerd kunnen worden maar waar geen sprake is van een belastende manier van 
contact maken. De inhoudelijke resultaten van dit onderzoek onderschrijven dat existentiële 
processen door kinderen worden geuit in momentopnames, waarbij presentie en een bepaalde 
mate van rapport nodig zijn. Een randvoorwaarde voor een dergelijk vervolgonderzoek is dat 
er een groter tijdsbestek beschikbaar moet zijn dan bij een masterthesis het geval is.  
 
Betrouwbaarheid  
De betrouwbaarheid van een kwalitatief onderzoek betreft ‘de herhaalbaarheid van de tussen- 
en eindresultaten van een onderzoek’ (Maso en Smaling, 2004, p.68). Hierbij kan onderscheid 
worden gemaakt tussen interne en externe betrouwbaarheid. Interne betrouwbaarheid betreft 
de overeenstemming tussen of instemming van de leden van het onderzoeksteam (Maso & 
Smaling, 2004, p.69). In dit onderzoek is deze niet van toepassing aangezien het onderzoek 
door één persoon is uitgevoerd. Daarbij is wel regelmatig ‘peer debriefing’ gebruikt, waarbij 
een collega (begeleider, contactpersoon of studiegenoot) luistert en vragen stelt wanneer in 
het onderzoek tegen onduidelijkheden wordt opgelopen. De externe betrouwbaarheid betreft 
de herhaalbaarheid van het hele onderzoek door andere, onafhankelijke onderzoekers in 
dezelfde situatie onderzoeksteam (Maso & Smaling, 2004, p.70). Aangezien de 
onderzoekssituatie veranderlijk is betreft dit een ‘virtuele herhaalbaarheid’, waarbij het 
criterium ‘intersubjectieve navolgbaarheid’ is (Maso & Smaling, 2004, p.70). Deze kan 
worden vergroot door een zo precies mogelijke beschrijving van het onderzoek. In dit 
onderzoek is de betrouwbaarheid vergroot door het creëren van een interviewhulp ter leidraad 
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voor de interviews (Bijlage 2). In deze interviewhulp zijn alle belangrijke thema’s 
opgenomen alsook de aspecten die aan bod dienen te komen. Doordat alle interviews zijn 
opgenomen, getranscribeerd en gecodeerd, zijn de data traceerbaar en de stappen inzichtelijk. 
Desalniettemin heeft de onderzoeker zowel tijdens de interviews als gedurende de analyse 
een belangrijke subjectieve rol. 
 
Validiteit  
De validiteit van het onderzoek kent een onderscheid tussen een interne en externe variant. 
De interne validiteit ‘betreft vooral de deugdelijkheid van de argumenten (verzamelde 
gegevens) en de redenering (de onderzoeksopzet en de analyse) die tot de 
onderzoeksconclusies geleid hebben’ (Maso & Smaling, 2004, p.71). Er zijn verschillende 
maatregelen genomen om de interne validiteit te vergroten, waaronder het maken van 
(veld)notities en een (reflectief) dagboek en de inzet van twee methoden (participatieve 
observatie en diepte-interviews). Ook zijn de informanten waar mogelijk als ‘co-onderzoeker’ 
ingeschakeld, door hen zo veel mogelijk te betrekken in de opzet van het interview en tijdens 
de fase van het open interviewen. Al deze elementen vergroten de interne validiteit van het 
onderzoek (Maso & Smaling, 2004, p.71-72).  
De externe validiteit van het onderzoek betreft de ‘generaliseerbaarheid van 
onderzoeksconclusies naar andere personen, fenomenen, situaties en tijdstippen dan die van 
het onderzoek’ (Maso & Smaling, 2004, p.73). Een manier om deze generaliseerbaarheid te 
vergroten is bijvoorbeeld het nemen van een representatieve steekproef. Er is sprake van een 
representatieve steekproef wanneer ‘de diverse relevante verschijnselen in de populatie ook 
en verhoudingsgewijs even vaak in de steekproef voorkomen’ (Maso & Smaling, 2004, p.73). 
De respondenten zijn in dit geval niet steekproefsgewijs geselecteerd maar juist op basis van 
hun ervaring in het begeleiden van existentiële processen bij kinderen. Daarbij zijn alle 
respondenten vrouw, dit zou ook van invloed kunnen zijn op de (al dan niet) gevoeligheid 
hiervoor. Het voordeel van het kiezen van tien psychosociale zorg medewerkers boven het 
kiezen van tien kinderen met een levensbedreigende ziekte als respondenten, is dat er een 
veelvoud aan casuïstiek naar voren kan komen. Hoewel er ‘slechts’ tien personen zijn 
gesproken, kunnen zij wel putten uit hun jarenlange ervaring (variërend van 6 tot 30 jaar), 
waarbij zij veel verschillende kinderen hebben meegemaakt. Aangezien alle respondenten 
van één ziekenhuis komen wordt dit wel gekleurd door de ruimte voor psychosociale zorg in 
het ziekenhuis en de manier waarop zij betrokken zijn bij de kinderen. Er kunnen geen 
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uitspraken worden gedaan over de mate waarin bij andere ziekenhuizen de psychosociale 
zorg medewerkers zicht hebben op de existentiële processen die spelen bij kinderen met een 
levensbedreigende ziekte.  
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BIJLAGEN  
Bijlage 1: Beschrijving onderzoek voor respondenten 
 
Afstudeeronderzoek Erasmus MC – Sophia Kinderziekenhuis   07-06-2016 
Onderzoeksvraag en achtergrond 
Ziek zijn en geconfronteerd worden met eindigheid roept bestaansvragen, levensvragen op. 
Existentiële processen omvatten deze levensvragen, de zoektochten naar antwoorden daarop 
en de (voorlopige) antwoorden die daarbij worden geformuleerd. Wat maakt het leven 
waardevol? Wat maakt het moeilijk? Hoe ervaren kinderen het bestaan met een 
levensbedreigende ziekte? Wat is in hun beleving van belang? Jonge patiënten willen vaak 
juist niet het gesprek over deze thema’s aan gaan, zij uiten deze vragen of thematiek niet met 
directe woorden. Tegelijkertijd zijn existentiële processen volop aanwezig binnen de 
psychosociale zorg met deze kinderen. De thematiek lijkt snel groot en zwaar maar kan juist 
op kleine en subtiele wijze doorschemeren in de verhalen en het gedrag van kinderen. Ik wil 
dan ook graag onderzoeken op welke wijze dit gebeurt, aan de hand van de volgende 
onderzoeksvraag: Welke existentiële processen spelen er bij kinderen met een 
levensbedreigende ziekte en hoe uiten ze dit? 
 
Interviews 
Om deze vraag te beantwoorden wil ik graag medewerkers van het psychosociale zorgteam 
interviewen; waaronder pedagogisch medewerkers, psychologen en de geestelijke verzorgers. 
Wat speelt er? Wat zien jullie gebeuren? Wat laten de kinderen zien? Vanuit de verhalen uit de 
praktijk wil ik onderzoeken welke existentiële processen zich aandienen. In dit onderzoek ligt 
de nadruk op patiënten van 8 jaar en ouder met een levensbedreigende ziekte. In overleg met 
Nette Falkenburg bent u geselecteerd als mogelijke respondent, vanwege uw expertise op het 
gebied van existentiële processen, binnen de begeleiding van kinderen met een 
levensbedreigende ziekte. Ik zou graag met u in gesprek willen over uw ervaringen, waarbij 
niet een vragenlijst maar uw verhaal centraal staat. Deze interviews duren naar verwachting 
ongeveer 45-60 min. Graag plan ik met u binnenkort een afspraak. 
 
Kort iets over mij 
Mijn naam is Sasha Oskam, en ik zal het onderzoek onder begeleiding van dr. Carmen 
Schuhmann (Universiteit voor Humanistiek) uitvoeren. Hierbij word ik binnen het Sophia 
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bijgestaan door Nette Falkenburg, geestelijk verzorger aldaar. Dit onderzoek dient ter 
afronding van de driejarige master Humanistiek, waarin ik veel de nadruk heb gelegd op 
existentiële zorg aan jongeren (o.a. in de vorm van een stage als geestelijk verzorger in de 
residentiële jeugdzorg). Voor vragen en verder contact ben ik bereikbaar via 06 4670 5456, of 
via de mail op: sasha.oskam@student.uvh.nl  
 
Bijlage 2: Interviewguide 
 
Topiclijst 
 
 Intro onderzoek (8-17 jr) 
 Gastovereenkomst: anoniem en niet herleidbaar 
 Personalia (leeftijd, hoe lang werkzaam) 
 
1. Uitleg werk/rol 
- Aard van contact 
- Trauma: verhullende werking? 
- Verbaal versus non-verbaal 
- Creativiteit 
 
2. Levensvragen 
- Confrontatie met de dood 
- Zingeving 
- Waarom 
- Hoe komen deze vragen naar boven? Expliciet/impliciet? 
 
3. Worstelingen/proces 
- Stoeien met levensvragen? 
- Gangbaar? Veel verschil? 
- Beleving van de vragen als zwaar? 
 
4. Bronnen van kracht 
- Zingeving 
- Steun 
- Spiritualiteit 
 
5. (Voorlopige) Antwoorden 
- Verhaal 
- (On)Bewust 
- Visie op het leven (verandering?) 
 
 Is er nog iets wat ik zou moeten weten om het beter te begrijpen? 
 Heb je nog vragen voor mij? 
 Mag ik later nog terugkomen met verdere vragen? 
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Bijlage 3: Codeerschema  
 
Code Family Code 
Waarom ik? Boosheid 
 Schuld 
 Antwoorden: eigen verhaal 
 Antwoorden: domme pech 
 Antwoorden: medisch 
 Religie 
 Expliciet of impliciet 
De Dood Levensbedreigend 
 Kanker 
 Kans op sterven 
 In het nu leven 
 Ouders sparen 
 Intuïtie 
 Plek van sterven (betrokkenheid PSZ) 
 Na de dood: spiritueel 
 Na de dood: praktisch 
 Afscheid nemen van het leven  
 Wegvallen toekomstperspectief 
 Religie: hoop op een wonder 
 Dood als alternatief voor behandeling [> 5.Pijn?] 
 [Transplantatie – dood van een ander] 
 Staat van zijn 
Normaliteit in Abnormaliteit Ontwrichting 
 Gezinsleven 
 Structuur 
 Privacy/ zeggenschap 
 Afscheid nemen van hoe je was 
 Uiterlijk 
 Contact leeftijdsgenoten 
 Aansluiting vrienden/vriendinnen 
 Aanpassen nieuwe situatie 
 Voortzetten normale bezigheden 
 Toekomstperspectief 
 Lotgenoten 
Manier van uiten (Spel)contact 
 Expliciet 
 Afscherming gesprek vanuit gezin 
 Beknopte korte antwoorden 
 Vraag achter de vraag 
 Doorschemeren van processen  
 Grenzen respecteren en/of openingen zoeken 
 76 
 
 Terloopse opmerkingen 
 Presentie 
Pijn (wanhoop) Machteloosheid 
 Angst voor behandeling 
 Depressief 
 Ik wil dit niet meer 
 Dan maar liever dood 
 Dood als concreet alternatief voor behandeling 
Pijn (ruimte voor ex. Proc.) Bezig met overleven 
 Niet lekker voelen > meer vragen 
 Hekken sluiten 
 Allesoverheersende pijn (slorpt op) 
Kracht Levenskracht 
 Relativeringsvermogen 
 Hoop (?) 
 Leuke dingen doen 
 Fantasie/ Mentale krachtbronnen 
 Steun: dingetjes 
 Steun: omgeving 
 Steun: geloof 
 Positieve groei/ Bijkomstigheden 
 
 
